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Resumen
Está investigación se titula “Dinámicas familiares en torno al cuidado de personas que viven
con VIH-SIDA y las estrategias de afrontamiento que desarrolla el cuidador familiar en
Bogotá”. Se planteó la necesidad de realizar una investigación sobre los estragos que puede tener
los cuidadores familiares de personas que viven con el virus y la enfermedad, reconociendo sus
afectaciones en diferentes aspectos y así mismo identificando las herramientas de apoyo que les
permiten afrontar su realidad. En este sentido se propone el siguiente objetivo general,
“Comprender las dinámicas en torno al cuidado familiar de personas que viven con VIH-SIDA,
las estrategias de afrontamiento que desarrolla el cuidador familiar y los niveles de carga de ese
cuidado en los sujetos como aporte para el mejoramiento de la atención de los mismos en
Bogotá”. El referente teórico conceptual se categoriza en cuatro tópicos: El fenómeno social de
VIH-SIDA, Transformación de las dinámicas familiares ante el cuidado de una PVVS,
Estrategias de afrontamiento que asumen los cuidadores y Niveles de carga o sobrecarga del
cuidador familiar; se abordaron autores como Luque, Batthyány, FAIMY, Vázquez y Crespo,
Hernández y Zarit con los cuales se fundamentó la investigación. El diseño metodológico se
desarrolló desde una investigación cualitativa con un nivel exploratorio y descriptivo, con el
enfoque epistemológico Histórico-hermenéutico bajo la modalidad del relato biográfico y la
técnica de la entrevista semiestructurada. Los resultados, se realizaron a partir de 7 entrevistas a
cuidadores familiares de PVVS y para organizar la información se plasmaron 3 categorías y
adicional la presentación de datos generales. Por último, una de las conclusiones más importantes
es la necesidad del reconocimiento del rol del cuidador al interior de las familias y las
implicaciones que estas traen al cuidador en diferentes aspectos de su vida.
Palabras clave: Cuidado, cuidador familiar, afrontamiento, carga, VIH-SIDA.

Summary
This research is entitled "Family dynamics around the care of people living with HIV-AIDS
and the coping strategies developed by the family caregiver in Bogotá". The need was raised to
carry out an investigation into the ravages of family caregivers of people living with the virus and
the disease, recognizing their affectations in different aspects and identifying the support tools
that allow them to face their reality. In this sense, the following general objective is proposed, to
understand the dynamics around the family care of people living with HIV / AIDS, the coping

strategies developed by the family caregiver and the levels of burden of that care on the subjects
as a contribution to the improvement of their attention in Bogotá. The conceptual theoretical
reference is categorized into four topics: The social phenomenon of HIV-AIDS, Transformation
of family dynamics before the care of a PLHA, Coping strategies assumed by caregivers and
Load levels or overload of the family caregiver; authors like Luque, Batthyány, FAIMY,
Vázquez and Crespo, Hernández and Zarit were approached with which the investigation was
based. The methodological design was developed from a qualitative research with an exploratory
and descriptive level, with the historical-hermeneutical epistemological approach under the
modality of the biographical story and the technique of the semi-structured interview. The results
were conducted from 7 interviews with family caregivers of PLWHA and to organize the
information, 3 categories were formed and additionally the presentation of general data. Finally,
one of the most important conclusions is the need to recognize the caregiver's role within families
and the implications that these bring to the caregiver in different aspects of their lives.
Keywords: Care, family caregiver, coping, burden, HIV-AIDS.
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4. Introducción

El incremento de las personas que viven con VIH o SIDA es una realidad latente y
preocupante (en la actualidad) para las familias colombianas, toda vez que éstas no cuentan con
la información necesaria, ni con la preparación adecuada para afrontar la crisis que puede
provocar dicho padecimiento, más aún cuando es un miembro de su familia el que es
diagnosticado con el virus-enfermedad. Así mismo, en este contexto, el actuar de la salud pública
queda en entredicho, sobre todo en lo relacionado con las acciones de cuidado para esta
enfermedad, ya que no hay o se encuentra poca información referente a lo legal y desde el
quehacer profesional hacia esta población.

Lo anterior pone en manifiesto la importancia de incluir dichas acciones en el marco de la
protección social, debido a que es una actividad que implica cuidado de la persona y cuidado
familiar, pero, además, el reconocimiento de las labores de cuidado por parte de los miembros de
la familia, ésta última situación en donde para esta investigación radica parte del problema
(cuidado al cuidador).

Si bien al inicio del virus la persona debe tener un auto cuidado de la salud, tanto en sus
prácticas sexuales como en las higiénicas, es necesario tener una atención transitoria por parte del
cuidador familiar, teniendo en cuenta que es una enfermedad de alto costo1, que puede llegar a
una fase SIDA o puede aparecer una Infección Oportunista2 en adelante (IO), toda vez que no se
tenga un tratamiento y un seguimiento adecuado del virus o la enfermedad.

Este escenario plantea entonces la necesidad de realizar un trabajo investigativo ordenado y
consciente sobre los estragos que pueden llegar a acarrear en la calidad de vida de los sujetos
1

Enfermedad ruinosa o catastrófica, que representa una alta complejidad técnica en su manejo, son de alto costo aquellas patologías determinadas
como terminales y crónicas y que requieren de un tratamiento continuo, prolongado, con medicamentos y cuidados especiales. Ley nacional 972
de 2005. Por la cual se adoptan normas para mejorar la atención por parte del Estado colombiano de la población que padece de enfermedades
ruinosas o catastróficas, especialmente el VIH/Sida.
2
Las Enfermedades o Infecciones Oportunistas (IO), son las que se presentan en personas con un sistema inmunitario débil, principalmente en
quienes tienen el VIH o que se realizan quimioterapia, un sistema inmune débil no puede combatir este tipo de IO y lleva a la fase SIDA. Las IO
son causadas por una serie de bacterias, hongos, virus y parásitos que se propagan a través del aire, la saliva, el semen, la orina, la materia fecal, la
sangre, el agua o alimentos que se encuentran contaminados.
Las IO más frecuentes en personas con VIH son: neumonía, infección por Salmonella, Candidiasis, Toxoplasmosis, Tuberculosis y VHS-1 (Virus
del Herpes Simple 1), las mismas se pueden evitar a partir de un cuidado adecuado y tomar a diario los medicamentos contra el virus (InfoSida,
2018).

sociales el VIH-SIDA, tanto en los cuidadores familiares como en las personas que viven con
VIH-SIDA, reconociendo las afectaciones de salud que pueden sufrir las personas involucradas, e
identificando las herramientas de apoyo que les permiten afrontar su realidad y facilitar el
acompañamiento profesional en la búsqueda del mejoramiento de las condiciones de vida de estas
familias y del desarrollo de mejores procesos de afrontamiento respecto al diagnóstico positivo.

En este sentido, se realiza un rastreo de los antecedentes de investigaciones, libros y otros
documentos que dan cuenta de los tópicos VIH-SIDA, cuidado y tipos de cuidado, familia y
cuidador familiar y estrategias de afrontamiento, por otra parte, se encuentran los referentes legal
y teórico conceptual donde se abordan autores como Luque, Batthyány, FAIMY, Vásquez y
Crespo, Hernández y Zarit quienes dan respuesta a los tópicos ya mencionados con el fin de
fundamentar esta investigación. Así mismo, el diseño metodológico da cuenta de la importancia
de abordar la investigación desde el enfoque histórico-hermenéutico, ya que permite la
interpretación y comprensión de las vivencias de los sujetos sociales que van a participar de esta
investigación.

En el presente proyecto de investigación se proponen unos objetivos dirigidos a: comprender
las dinámicas de cuidado familiar de personas que viven con VIH-SIDA, las estrategias de
afrontamiento que desarrolla el cuidador familiar y los niveles de carga de ese cuidado como
aporte al mejoramiento de su atención en las entidades que las acompañan, esto, con el propósito
de establecer un abordaje profesional desde Trabajo Social a la problemática que se evidencia en
la falta de cuidado al cuidador, la no visibilización de su labor y el desarrollo de acciones dentro
de la familia, encaminadas a nivelar las cargas de cuidado, el reconocimiento de las necesidades y
la necesidad de una distribución del cuidado, pero además, poner de manifiesto la posibilidad de
potenciar sus capacidades para el control o manejo del virus-enfermedad, tanto en los familiares,
como en las personas que viven con VIH-SIDA.

5. Antecedentes

En este apartado se expone de manera breve la perspectiva conceptual encontrada de manera
general sobre el VIH-SIDA; cómo se expandió a nivel mundial y en Colombia; las distintas
comprensiones o formas de abordaje frente al fenómeno social; así como la concepción de
cuidado, los tipos de cuidado, el cuidado familiar y el rol del cuidador familiar a partir del
momento en que se conoce un diagnóstico de VIH o SIDA. Del mismo modo, se presentará lo
encontrado frente a las estrategias de afrontamiento familiar, pues es evidente que existe una
estigmatización y vulneración a las PVVS, además de una sobrecarga al cuidador desde diversos
aspectos (carga física, emocional, psicológica, económica y social).

La definición de VIH desde área de salud hace referencia a un virus que afecta el sistema
inmune introduciéndose en las células CD43, lo que genera la destrucción de estas permitiendo
que a largo plazo el sistema inmunológico no logre tener las defensas necesarias para enfrentar
cualquier enfermedad de tipo infeccioso o IO; a partir del desarrollo de esta inmunodeficiencia se
comienza a catalogar como fase SIDA (Luque, 2010).

Desde los años 80, el VIH-SIDA se consideró como una pandemia, el cual, actualmente es un
fenómeno social de gran impacto en el mundo, pasando por diferentes concepciones y
denominaciones a lo largo de la historia y teniendo en cuenta el desarrollo o evolución del virus
(Luque, 2010). La expansión del virus en el caso colombiano se registra a principios de los años
noventa, se ubica el primer caso en Cartagena; junto con el desarrollo y expansión del VIH-SIDA
se han realizado una serie de construcciones conceptuales, con el fin de generar formas más
equitativas con relación a la manera de referirse hacia las personas que viven con VIH-SIDA
(Aguilar, Arias, Bernal, Bravo, Galvis, García, Rodríguez y Rojas, 2016).

De acuerdo con lo expuesto, la UNICEF presentó una comparación entre las comprensiones de
la sociedad (imaginarios) y los términos adecuados que se deben utilizar para referirse a la
población (Anexo 1.), estas se retomarán en el desarrollo de la investigación.

CD4 – Linfocitos T4: Son las principales células de defensa del sistema inmunológico, es decir, cuando el VIH entra al organismo estas células
mueren progresivamente debilitando el mismo. Son el dato clínico más relevante de la infección, ya que de esto depende el determinado
tratamiento antirretroviral (Merino, 2018).
3

Según la revisión histórica de cara al VIH-SIDA y el abordaje que le dan las diversas
disciplinas, se evidencia que se han construido múltiples términos para referirse a las personas
que viven con el virus y la enfermedad, sin tener en cuenta el grado de discriminación y
vulneración al que están sometidas cuando se les referencia como una población del bajo mundo
y son señaladas como los portadores del virus. Estos imaginarios que se han creado de una u otra
manera afectan su aspecto emocional, generando una baja autoestima, complicaciones en su salud
física y mental debido a la estigmatización.

Por lo tanto, la situación planteada en relación con las personas y familias en donde el VIHSIDA es una realidad, se convierte en un reto para todas las disciplinas de las ciencias sociales,
humanas y médicas que han venido comprendiendo este fenómeno social. Al asumir estas
discusiones conceptuales se pretende luchar por un lenguaje más incluyente y menos peyorativo,
ya que recrea el estigma y la discriminación, por ello, es importante focalizar la intervención de
problemáticas sociales relacionadas con la población desde el posicionamiento y creación de
otras formas de actuación, que permitan el reconocimiento de los sujetos sociales, y el trascender
en la comprensión frente a las formas de convivir con un virus-enfermedad, reconocer el contexto
social en el que se encuentran y desarrollar prácticas de prevención frente a la transmisión.

En este mismo sentido, es necesario indicar que el VIH o SIDA está sujeto a una perspectiva
de cuidado, ya que se trata de una enfermedad, que, si bien es posible mantenerla estable,
requiere de un tratamiento y cuidado especial por medio de los antirretrovirales, nutrición,
atención psicológica, apoyo emocional, etc., para no recaer ante una IO, que podría llevar a la
persona a un estado crítico de la salud.

En la misma línea, la revisión permitió poner en evidencia el tema del autocuidado y cuidado
intermitente desde el reconocimiento del virus (VIH) y, por otro lado, el cuidado paliativo4 en la
enfermedad (SIDA). Por esto, es necesario que exista el acompañamiento a la familia de la
PVVS, pues son quienes o quien a su vez van a asumir un rol o un papel de cuidador y unas
estrategias de afrontamiento generadas a partir del diagnóstico de VIH o SIDA en alguno de sus
4

“Son los cuidados apropiados para el paciente con una enfermedad terminal, crónica, degenerativa e irreversible donde el control del dolor y
otros síntomas, requieren, además del apoyo médico, social y espiritual, de apoyo psicológico y familiar, durante la enfermedad y el duelo”. (Ley
1733 de 2014. Ley Consuelo Devis Saavedra)

familiares. La reacción que pueda tomar la familia ante un diagnostico positivo está
profundamente relacionada con las capacidades de actuación que ofrece el medio social,
económico y político, y los modos de vida que se dan por las relaciones de poder, también con las
posibilidades que brinda la familia para continuar con el desarrollo de un proyecto de vida
(Lopera y Bula, 2011, p. 247).

Se presenta una tabla (Anexo 2) que da cuenta de los insumos encontrados para la
construcción de la revisión documental por categorías definidas previamente. Con el fin de tener
una visión más amplia y a partir de la anterior tabla, el grupo investigador realizó un rastreo
documental en el cual se encontraron principalmente tesis de grado y libros relacionados con el
tema, fue necesario filtrar los que se relacionarán con los siguientes tópicos: cuidado, VIH o
SIDA, estrategias de afrontamiento y cuidado familiar, para así reflejar en las tablas (Anexo 3)
los aspectos más relevantes de cada documento para dar una aproximación al tema y su devenir
histórico.

En el anterior anexo y a partir de los autores retomados, se evidencian todas las implicaciones
que surgen en una persona que viven con VIH-SIDA, en la mayoría de los casos el impacto más
fuerte que pueden llegar a tener es el abandono familiar y es allí donde buscan otros tipos de
apoyo, con la finalidad de lograr surgir y avanzar en la situación por la que están atravesando.
Este tipo de apoyo se refiere al apoyo secundario o redes secundarias que logran establecer o que
ya tienen preestablecidas las PVVS y que le hacen más llevadera la situación por la que están
atravesando.

Los autores de esta categoría dan cuenta que la familia es un factor de recursos determinante
para el sujeto, y en ese sentido, es quien actualmente brinda el mayor cuidado teniendo como
resultados o respuestas procesos de transformación, de ajuste y desajuste dentro de las dinámicas
familiares. Los recursos que pueda brindar el familiar a la persona no son únicamente
económicos, el familiar o cuidador también puede brindar apoyo, comprensión, acompañamiento,
etc., para que su salud emocional se fortalezca y la persona sienta que cuenta con alguien e
idealice un nuevo proyecto de vida a pesar de las circunstancias.

Tabla 1. Cuidado y tipos de cuidado.
Nombre
Educación
Libertad
y
Cuidado.

Autor

José
Antonio
Ibáñez
Coordinad
or.
(Autores)

Tipo

Año

Aportes

Capítulo
es libro.)

Libro

2013

-Cuidado como una responsabilidad de la
familia que se da o se pretende dar a través
de la educación.
-Cuidado como crianza, socialización y
asistencia de todos los miembros con
discapacidad, enfermedad o edad avanzada.
-Para garantizar el cuidado se debe tener un
equilibrio entre lo laboral y familiar (ONU).
-Para que la persona sea cuidada debe haber
disponibilidad de recursos y tiempo, entre
otras dimensiones.
-El cuidado va más allá del apoyo físico,
debe propiciar un entorno en el que se
alcance bienestar y desarrollo.
-Se reafirma la importancia de la familia
para cumplir un intercambio material.
-El cuidado es una muestra operativa en la
relación paternofilial.

N/A

La
Salle/
Dykinson

2013

-Toda práctica de cuidado se relaciona con
el ambiente con factores que favorecen o
dificultan la interacción social.
-En el cuidado está presente las nociones de
proteger, velar y apoyar. implica la
existencia de dos lugares: un cuidador y una
persona cuidada.
-Autores de enfermería han abordado el
cuidado desde una dimensión ética ya que
involucra la interacción y el contacto moral
con dos personas, se desarrolla un
compromiso.
-Autocuidado: prácticas que se realizan a
favor de sí mismos. La identidad de las
personas se transforma constantemente, hace
parte de la cotidianidad. 3 objetos de
proyección: imagen corporal, psicológica y
social.
-Cuidado del cuerpo, Cuidar el interior,
Cuidar el intelecto, Cuidar las relaciones.

Cap.
3
“Ambientes y
prácticas del
cuidado”

La
Salle/
Universidad
de Antioquia.

-Brinda una perspectiva del cuidador de
personas adultas mayores.
-Para cuidar se debe establecer un ritmo de
vida que permita descubrir todas aquellas
habilidades y capacidades que tenemos
como sujetos cuidadores.
-Se debe tener límites, planificar el futuro,
autocuidado emocional y físico.

Primera parte:
la labor del
cuidado. “la
valentía
del
cuidado” y “la
importancia de
cuidar
y
cuidarse”
Tercera parte:
recomendacio

Las redes del
cuidado,
madres
comunitarias
y
vínculos
que protegen.

Mauricio
Bedoya.
Dagoberto
Barrera.
Yurani
Muñoz.
Yaneth
Vélez
Ramírez.

Libro

Manual del
cuidador de
personas
mayores.

Nancy
Stella
Landinez
Parra.

Libro

2016

Cap.
“Cuidarse

(si

Universidad/
Editorial

5

Universidad
Nacional de
Colombia

nes para el
cuidado. “la
comunicación
en el cuidado”
y “del cuidar
al
auto
cuidarse:
apuntes
psicológicos
en busca de un
mejor
cuidado”
Pedagogía
del cuidado:
un
desafío
para
la
escuela
de
hoy.

Ricardo
Alonso
Pulido.

Libro

2016

-El cuidado se da en situaciones de la vida
en especial en el entorno familiar y escolar.
-Si bien existe una relación directa entre
quien cuida y el que recibe el cuidado, es
necesario que se realice una cultura del
cuidado, puesto que esta es una práctica
permanente de composición hacia los otros.
-Cuidar y ser cuidado, en algunos casos
puede dar abstinencia, pero también es
considerado como un proceso de
aprendizaje.

Cap. 1 “El
cuidado”
Cap. 6 “La
intervención
educativa
como
estrategia de
promoción y
prevención en
salud”

La
Salle/
Fundación
Monserrate.

Una
aproximación
bioética
al
concepto de
cuidado,
desde
las
vulnerabilida
des de una
cuidadora
informal
a
propósito de
un caso.

Ángela
Tatiana
Sánchez
Torres.

Tesis

2017

-Se habla del Cuidado y Vulnerabilidad y se
encuentran asociadas entre ambas.
-La base del cuidado está en el núcleo
familiar y la informalidad.
-Hace una lectura del cuidado como
vulnerabilidad desde la integridad.
-Los cuidadores y el receptor de cuidado son
sujetos que contribuyen a la sociedad.
-La cooperación como estrategia de
supervivencia individual y grupal.
-Caso VIH-SIDA.

N/A

Universidad
del Bosque.

Autoría propia (2018).

Se encuentra que a partir de los autores indagados, es posible evidenciar que el tema de
cuidado es relativamente reciente y existen diferentes tipos de cuidado, si se retoma desde una
perspectiva familiar; se trata de proteger, apoyar y velar por el bienestar y desarrollo del otro
mediante un proceso de aprendizaje continuo que contribuye a una interacción social, sin
embargo, históricamente los documentos presentan el rol de cuidado como una atribución que se
le daba y que se le sigue dando a la mujer como cuidadora principal, es decir, la encargada del
cuidado de los hijos y de la familia en general, sin recibir ningún tipo de reconocimiento. Ahora

bien, surgen los relevos de cuidado en la redistribución de los deberes del hogar donde se
empieza a notar el rol del hombre como cuidador, no obstante, estos no son tan visibles aún
según la revisión realizada.

Por otra parte, los documentos y hablan de que al tratarse de una enfermedad como el VIH o
SIDA es necesario reaprender a cuidar al otro, pues como otras enfermedades está también
implica un tipo de cuidado especial, en el que se requiere el involucramiento de la familia como
red primaria y de otras entidades como redes secundarias, además no se puede dejar de lado que
las PVVS se encuentran en un contexto vulnerable y estigmatizado por quienes desconocen la
patología. (Anexo 5).

A partir de las investigaciones indagadas y teniendo en cuenta que la información encontrada
es reciente (2009 -2016), se puede afirmar que el cuidado de las personas es atribuido a la mujer como ya se había mencionado-, en la mayoría de los casos y gran parte de estas cuidadoras se
encuentran a cargo del adulto mayor y de los niños, donde se evidencian labores de apoyo,
vigilancia, acompañamiento y atención personal a la persona cuidada; sin embargo, los registros
mencionan la importancia de hacer hincapié en que no solamente son las actividades de la vida
diaria, sino además, actividades que tienen relación al cuidado de salud, es decir, situaciones de
tipo médico para las cuales no están capacitadas.

Los autores plasman que las consecuencias que trae para el cuidador asumir este rol se
observan en aspectos físicos, psicológicos, económicos, sociales, jurídicos y muchas veces
pedagógicos, entre otras; en el mismo sentido, enuncian que el cuidador familiar puede llegar a
presentar enfermedades de estrés, ansiedad e incluso síndrome de burnout debido a la sobrecarga
a la que se ve expuesto.

Así mismo, los autores concuerdan en que al cuidador se le atribuye un grado alto de
responsabilidades, por lo que está comprometido con el resto de la familia, muchas veces esto
puede causar un giro en el proyecto de vida, no solo de la persona que tiene la enfermedad de
VIH-SIDA sino en la persona que asume el rol de cuidador, quien se empieza a plantear

cuestionamientos de lo que era su vida antes, durante y después de la enfermedad, por lo que
muchos retos se plantean ante un nuevo modo de vida.

Se describe a los cuidadores familiares o informales como personas que en la mayoría de las
veces no reciben ningún tipo de apoyo o remuneración por el trabajo que realizan, muchas veces
no se encuentran capacitados para realizar la labor, pues esta enfermedad al igual que otras llegan
sin previo aviso y provoca un cambio brusco para toda la familia y las dinámicas al interior de
estas por lo que es necesario recurrir a las estrategias de afrontamiento.

Sin embargo, en algunos casos después de haber superado los aspectos negativos que atacan a
la persona, al cuidador y a la familia en general, se pueden evidenciar aspectos positivos como la
satisfacción del cuidado a la otra persona, el fortalecimiento de los lazos familiares, la
oportunidad para realizar un nuevo proyecto de vida, la construcción de redes sociales y
movilización de redes secundarias, nuevas formas de convivencia y destrezas que la persona no
reconocía en sí misma. (Anexo 6)

Algunos autores indican que los eventos estresores son esos que llevan a las personas o las
familias a asumir unas estrategias de afrontamiento adecuadas para poder sobrellevar dicho
evento, que para este caso sería el diagnóstico positivo, cada persona, familia y sociedad asume
estrategias particulares según sea su caso y las necesidades que presente, por ejemplo, una familia
que se encuentre estable socioeconómicamente no va a asumir las mismas estrategias de
afrontamiento que una familia que se encuentre en un estado vulnerable o bajo unas condiciones
que los limiten a superar de manera eficaz dicho evento.

Está claro que la familia se ve inmersa ante una multiplicidad de estrategias de afrontamiento,
donde algunas son evidentes y otras se pasan por alto, pero son ellos quienes deben procurar
abordar de manera efectiva y eficiente la mejor estrategia de afrontamiento según corresponda a
sus necesidades más relevantes y las de la PVVS, siendo esta una afirmación en la que concilian
la mayor parte de los autores.

Los hallazgos para esta categoría no son relativamente recientes, sin embargo, acogen el tema
de una manera concreta y presentan unas definiciones precisas para el tema de estrategias de
afrontamiento familiar ante una enfermedad o como lo catalogan los autores ante un evento
estresor.

6. Planteamiento problema

A partir de la búsqueda de los antecedentes en torno a las categorías propuestas por el grupo
investigador (VIH-SIDA, Cuidado y Tipos de cuidado, Familia y Cuidado Familiar y Estrategias
de Afrontamiento), surgen actualmente diferentes dilemas y tensiones en el marco del cuidado,
pero además, en el marco de las atenciones en enfermedades de difícil manejo como lo es el VIHSIDA (Virus-Enfermedad), pues aún, se desconocen muchos aspectos de la enfermedad y la

magnitud de las consecuencias (sociales, políticas, económicas, espirituales, personales, entre
otras) que puede traer a los cuidadores familiares de las PVVS.

Lo anterior se presenta como un problema de investigación para las ciencias sociales y de
salud, principalmente para Trabajo Social, pues es un tema que ha sido poco estudiado y no
cuenta con la fundamentación necesaria para el abordaje desde la profesión en relación al
ejercicio interventivo y/o investigativo, se evidencia un vacío teórico, conceptual y metodológico
sobre las dinámicas de cuidado familiar, estrategias de afrontamiento y cuidado al cuidador
familiar en enfermedades de alto riesgo, por lo tanto este planteamiento se establece desde un
problema investigativo, social y de salud pública, sustentado en la revisión documental
presentada en este documento.

En este sentido, y teniendo en cuenta los estudios consultados, se sustenta y afirma que el
VIH-SIDA es considerado como un virus y una enfermedad que hace parte de la manifestación
de la crisis en salud pública y social a nivel Internacional, Latinoamericano y Nacional
específicamente en la ciudad de Bogotá, por lo tanto, a continuación, se realiza un análisis de la
situación.

A nivel Internacional, se identifica que las cifras de personas con el virus han aumentado,
según ONUSIDA (2017) en su hoja informativa para el año 2013, 34.9 millones de personas
aproximadamente vivían con VIH y para el año 2016 se aproxima a 36.7 millones de personas
con el virus; es evidente que se produjo un aumento en los últimos 3 años, sin embargo, las
muertes han disminuido a causa de la enfermedad, para el 2013 fue aproximadamente de 1.2
millones de personas y para el 2016 disminuyó a 1 millón.

Según lo anterior, en los datos encontrados se observa que las muertes a causa de la
enfermedad o enfermedades relacionadas al SIDA han disminuido, esto es gracias al acceso que
se está dando al tratamiento con antirretrovirales, pero, esto no quiere decir que no continúe
siendo un problema de salud pública, pues lo que se presenta es una disminución en la muerte
más no en la transmisión de la enfermedad que es donde radica el problema.

Así mismo, vale la pena reconocer que los intentos de ONUSIDA y de la Organización
Mundial de la Salud (OMS) por disminuir la enfermedad han sido de gran ayuda para la
población, debido a que se han establecido programas y proyectos relacionados al fenómeno
social y la promoción y prevención del virus-enfermedad.

Por otra parte, en América Latina según ONUSIDA (2017) 1.8 millones aproximadamente de
personas vivían con VIH para el año 2016, a causa de esto, para el mismo año 36.000 personas
fallecieron por enfermedades relacionadas con el SIDA. Sumado a esto, según un estudio sobre la
propagación del virus (Global Burden of Disease), realizado por el Instituto para la Medición y
Evaluación de la Salud (IHME) de la Universidad de Washington, publicado por BBC Mundo
(2016), los cinco países que presentan los casos más alarmantes con respecto al virus entre los
años 2005 al 2015 son: 1) Argentina, 2) Paraguay, 3) Bolivia, 4) Colombia, y 5) Ecuador, el
estudio proporciona unas estimaciones nacionales con respecto al VIH-SIDA y la mortalidad que
se presentan en más de 100 países, sin embargo, no se encuentra una información específica de
los países que más casos de VIH tienen, lo que sí se evidencia es que Colombia está entre los
primeros cinco.

En América Latina se encuentra que las acciones de promoción y prevención ante el virus y la
enfermedad han generado cambios, especialmente las poblaciones prevalentes (Mujeres
Trabajadoras Sexuales, Hombres Teniendo Relaciones con Hombres, Consumidores de Drogas
de Alto Riesgo, Habitante de Calle, Uso de Drogas Inyectables, Mujeres Transgénero, Población
Privada de la Libertad, Prevalencia de Mujeres Gestantes, Jóvenes Desplazados y Personas
Desmovilizadas), han empezado a hacer un uso del condón de manera más frecuente y
responsable, como lo menciona ONUSIDA (2016). Latinoamérica se encuentra entre las regiones
que tiene la cobertura más alta para el tratamiento de VIH-SIDA en el mundo, lo anterior indica
que los diferentes esfuerzos de los países por disminuir la infección están generando
transformaciones ante los comportamientos de alto riesgo, pues se evidencia una preocupación
por conservar la calidad de vida de la población.

Para Colombia se encuentran cifras desde ONUSIDA (2017) y el Ministerio de Salud y
Protección Social (2012), las cuales refleja que para el año 2016 existían 120.000 personas

aproximadamente que vivían con VIH y para el año 2012 se encontraban 95.187 personas que
vivían con el virus, respectivamente. Los datos encontrados dan cuenta de dos problemáticas
fundamentales, la primera radica en la inexactitud de los datos ofrecidos por ONUSIDA como
por el Min salud, pues ofrece cifras aproximadas sobre la población que vive con el virus, al
parecer recientes, pero no exactas. Por otro lado, se evidencia que los datos ofrecidos tienen un
desfase de aproximadamente 6 años.

Esto nos lleva a la segunda problemática, al no tener datos concretos no es posible visibilizar
el estado actual en el que se encuentra la población que vive con el virus y la enfermedad en el
país, por lo que no es posible tomar acciones concretas frente a la problemática social y de salud
que se está viviendo, así mismo, no es viable desarrollar acciones encaminadas a las familias y
sus cuidadores, por cuanto tampoco hay información relacionada.

Teniendo en cuenta lo anterior, para Bogotá D.C, según la Secretaría de Salud (2017) el
número de casos acumulados de VIH-SIDA en el periodo de 1985 al 31 de marzo de 2017 es de
31.285, y para el primer trimestre en los años 2015, 2016 y 2017 es de 471, 598 y 673,
respectivamente. A causa de esto, año tras año los casos de infección por VIH están aumentando,
es decir, en Bogotá se está evidenciando una crisis de salud pública, debido a que no existe un
manejo adecuado en el tratamiento a las PVVS y sus cuidadores, lo que genera la expansión del
virus y la enfermedad ya que es una característica determinante en el contexto de situaciones
frente a las que se debe desarrollar diversos enfrentamientos ante el fenómeno social.

Unido a lo anterior se evidencia una creciente fractura del tejido social y de los valores
ciudadanos, toda vez que el no entendimiento de la situación de esta población genera
estigmatización y discriminación, y un alto grado de vulneración hacia la población prevalente, lo
que hace que se presente la invisibilización y el desconocimiento de lo que implica la enfermedad
para la persona y sus redes primarias y secundarias. La crisis por tanto no radica en tener
propiamente el virus o la enfermedad, sino el hecho de no tener una sociedad preparada para
entender, para ser solidaria, para apoyar y acompañar, y para reconocer que se pueden realizar
prácticas adecuadas de salud e higiene para no contraer el virus.

Todo lo anterior desemboca en una necesidad inminente de acciones de cuidado y una
modificación de las dinámicas de cuidado familiar de personas que requieren acompañamiento en
el virus y la enfermedad.

En este contexto se observa una invisibilización y precarización de la atención del cuidado
tanto en el VIH como en el SIDA asociado a las IO, por lo que se requiere de una capacitación y
acompañamiento del sistema de salud para el cuidador con el fin de desarrollar prácticas
adecuadas de cuidado hacia las PVVS (Alimentación, medicamentos, curaciones, inyecciones,
entre otras), pues al no contar con lo anterior, el cuidador puede presentar crisis ante: las
dinámicas de cuidado familiar, las alteraciones en su estado emocional, depresión, desesperación,
estrés, ansiedad, estancamiento en su proyecto de vida y permanente angustia por ser una
enfermedad de alto costo, en la que no se cuenta con un apoyo adecuado por parte del Estado.

Así mismo, se presenta soledad en las personas que padecen el virus y la enfermedad
terminando con los peores pronósticos, debido a que la red social de apoyo se desvanece, toda
vez, que no se tiene conocimiento sobre el tema ni los cuidados que requiere el mismo,
adicionalmente aparece el estigma, la discriminación y la vulneración, lo que termina siendo
inmanejable tanto para los cuidadores como para las PVVS.

La problemática ratifica la necesidad de profundizar en la relación de cuidado en personas con
VIH-SIDA, en el conocimiento de las necesidades, tanto de las personas que viven con VIHSIDA como de los cuidadores, con el fin de establecer las posibles acciones de cuidado desde las
redes de apoyo que mejoran la calidad de vida durante la enfermedad. Del mismo modo es
importante entender que el cuidador se convierte en otro agente activo de participación dentro del
proceso de recuperación del sujeto, pues la familia es su soporte, sin embargo, por el estigma,
muchas personas terminan solas en manos de personal de salud que realizan estas labores.

Además de lo anterior, no hay quien cuide a las personas que padecen o viven esta
enfermedad, ésta es otra realidad, por ello es importante el reconocer que el cuidado de una
persona demanda una sobrecarga física, emocional, psicológica, social, familiar y económica que
puede alterar la dinámica familiar y la calidad de vida tanto del que es cuidado como del

cuidador, y que es de suma urgencia considerar dentro de las políticas sociales, acciones estatales
encaminadas a su acompañamiento integral.

Otro aspecto para señalar en esta situación es que en la relación cuidador- persona que
requiere cuidado, el cuidador familiar asume responsabilidades del cuidado de la persona que
vive con VIH-SIDA, dejando de lado el cuidado propio (autocuidado), y se evidencia la poca o
nula atención a las necesidades del cuidador por parte del sistema de salud o de servicios sociales
complementarios que aportarían al mejoramiento de su calidad de vida.

El problema es complejo e igualmente su solución, pues además la información desde el área
de la salud (específicamente en enfermería) sobre el manejo de la enfermedad y sobre las
estrategias que debe tener el cuidador en diferentes ámbitos (enfermedades crónicas,
enfermedades paliativas, discapacidad con distintas generaciones, etc.), deja en el
desconocimiento el tema del cuidador familiar en PVVS, probablemente porque esta enfermedad
ha sido estigmatizada profundamente, pues en general se asocian a la promiscuidad de las
personas y al inadecuado manejo de sus prácticas sexuales.

Esto lleva a considerar que estas personas viven con una constante, la cual es el miedo o el
riesgo de perder a su familia por las diferentes construcciones sociales que se dan al interior de la
misma; es decir, que los sujetos se ven obligados a buscar un cuidado de sí, un cuidado
institucional o un cuidado a partir de sus redes secundarias (amigos y vecinos) que se convierten
en su familia no consanguínea.

Ahora bien, la discriminación y estigmatización es algo por lo que atraviesan las personas que
viven con VIH-SIDA y repercute en la familia o en las personas que asumen el cuidado, de esta
manera las personas apropian diferentes estrategias de afrontamiento según su experiencia de
vida, las cuales les son útiles para potenciar habilidades o capacidades encaminadas al control o
manejo del virus-enfermedad y a asumir un adecuado ejercicio de resiliencia que es necesario
para apropiarse de lo que conlleva este proceso.

El panorama es preocupante, toda vez que se observa particularmente que las situaciones de
salud evidencian esas condiciones de inequidad, (las cargas de cuidado, su reconocimiento, su
distribución y las compensaciones que se dan entre distintos ámbitos de bienestar y la
feminización del cuidado), bien lo referencia la ponencia de “Política Sanitaria y cuidado de la
Salud en los hogares en Colombia: acumulación e inequidad de género” de la Doc. Amparo
Hernández Bello, en la cual hace una comparación del ejercicio de la salud pública en las labores
de cuidado, donde, si bien, no están determinadas específicamente en VIH-SIDA, se deben
incluir debido a que es una actividad que implica cuidado y cuidado familiar desde la mujer, pero
además, el reconocimiento de las labores de cuidado por parte de los miembros de la familia, es
decir, que debe existir un relevo del cuidado para evitar la sobrecarga en un solo cuidador.

Finalmente, es importante realizar investigaciones encaminadas a los cuidadores familiares de
personas que tienen un diagnostico positivo, ya que estos requieren del reconocimiento de sus
dinámicas de cuidado, estrategias de afrontamiento y niveles de carga, pues el desconocimiento
genera vacíos de investigación e intervención en campos en los que se puede incluir el quehacer
profesional y que hoy en día no cuentan con el suficiente reconocimiento debido a la falta de
abordaje, para esto se planteó la siguiente pregunta de investigación:

¿Cuáles son las dinámicas familiares de cuidado, estrategias de afrontamiento y los
niveles de carga que desarrolla el cuidador ante un familiar que vive con VIH o SIDA en
Bogotá?

7. Justificación

Las investigaciones y/o libros que se han realizado en torno al cuidado y VIH-SIDA desde las
diferentes disciplinas (enfermería, medicina, terapia ocupacional y psicología) han tenido como
principales enfoques: las estrategias de afrontamiento encaminadas a la superación de eventos
estresantes; los tipos y roles de cuidado que asume un cuidador familiar en la primera infancia,
adulto mayor y enfermedades crónicas; y VIH-SIDA en su impacto, estigmatización y

discriminación. Sin embargo, desde la profesión de Trabajo Social se requiere avanzar en la
comprensión e identificación de dichos elementos, para ampliar no solo el campo de acción, sino
la construcción de acciones desde la profesión como apoyo acerca del al rol que asume el
cuidador familiar ante el virus o la enfermedad.

Por lo anterior, se busca comprender las dinámicas de cuidado que se dan en la familia o que
asume el familiar que cuida a la persona con PVVS y las estrategias de afrontamiento que
desarrolla el cuidador para la atención a la persona sujeto de cuidado, pues se desconocen las
situaciones de difícil manejo en las que se encuentra la familia y los niveles de carga que se dan
en el cuidador.

En ese sentido, la investigación aporta a diferentes actores sociales y espacios, entre ellos: las
personas que viven con VIH-SIDA; los cuidadores familiares; los Trabajadores sociales que
atienden a esta población para el reconocimiento de sus situaciones; la línea de investigación de
Familia del Programa de Trabajo Social con el fin de ampliar el conocimiento frente a las
familias y sus posibles intervenciones; el país; y por último para el grupo investigador.

Para las personas que viven con VIH-SIDA, la investigación es relevante porque es una
herramienta que permite potencializar su autorreconocimiento como sujetos sociales que se
encuentran inmersos en una sociedad en la que todos merecen un trato igualitario, equitativo y en
la que deben ser respetados como sujetos de derechos, facilitando de esta manera la solicitud de
corresponsabilidad por parte del Estado y las instituciones como redes secundarias que deben
asumir una competencia frente al cuidado del virus-enfermedad, el acompañamiento en salud y
en otros entornos de su vida cotidiana.

En ese sentido, esta investigación es importante para los cuidadores familiares porque
reconoce la necesidad de abordar los vínculos familiares que se crean a partir del desarrollo de
emociones y sentimientos que se tienen hacia un integrante de la familia que padece el virusenfermedad, el reconocimiento de las estrategias de afrontamiento por parte de los cuidadores
familiares y las dinámicas de cuidado que se viven al interior de la familia al conocer el

diagnóstico, además, dando un sentido de importancia hacia la labor que realizan como
cuidadores.

La investigación permitió alcanzar un valor agregado, ahondar en el reconocimiento de
diferentes fuentes de recursos para el ejercicio del cuidado, por ejemplo, el relevo familiar o
institucional de actividades encaminadas al mejoramiento de la calidad de vida de las PVVS y sus
cuidadores, pues se presenta una preocupación por los altos niveles de carga que estos asumen en
las labores de cuidado y, además, el reconocimiento del cuidado transitorio que se da en la fase
de VIH.

La investigación se sustenta en la preocupación por generar y ampliar la identificación de las
realidades y las problemáticas por las que atraviesan las personas que viven con VIH-SIDA y sus
cuidadores, por contribuir a generar procesos de reflexión social y propuestas a futuro que
permitan puntualizar acciones desde la intervención y desde el ámbito de la política pública
orientadas a las dinámicas familiares de cuidado, y a fortalecer las estrategias de afrontamiento
frente a la carga del cuidado familiar.

Así mismo, para la sublínea de realidades y dinámicas familiares ubicada en la línea de
investigación Familia: Realidades, cambios y dinámicas, “se plantea como espacio de
conocimiento frente a las diferentes transformaciones de las familias en Latinoamérica y
Colombia en términos de formas familiares, escenarios y contextos en el marco de la cuestión
social familiar” (Torres,2008, p.5), y otorga la posibilidad de pensar las diversas dinámicas de
cuidado, estrategias de afrontamiento y propuestas acerca de la intervención con cuidadores
familiares en el caso específico de VIH - SIDA como una población susceptible de ser abordada
o acompañada desde el Trabajo social en diferentes aspectos.

Si bien, el sujeto es quien configura su subjetividad, se ve la necesidad de la intervención
desde Trabajo Social con el fin de hacer un acompañamiento en el desarrollo de sus vínculos
primarios y secundarios. Partiendo de esta idea, se produce conocimiento con base en la
disciplina, teniendo en cuenta las diferentes perspectivas epistemológicas y metodológicas que
contribuyen al desarrollo de investigación del fenómeno social.

Ahora bien, teniendo en cuenta la situación actual del país con respecto al tema de VIH-SIDA,
la investigación es relevante porque es una ventana de oportunidad para darle el reconocimiento
que se merecen las familias y sus cuidadores en la lucha por sus derechos, una atención de
calidad en salud y por la reivindicación de la dignidad de las personas que viven con el virusenfermedad, ya que actualmente se encuentran discriminados, estigmatizados e invisibilizados
por quienes desconocen el tema.

Esta investigación pretende presentar el cuidado que brinda el cuidador familiar a una persona
que vive con VIH-SIDA, reconociendo que la enfermedad puede llegar a requerir de un cuidado
paliativo, en el caso en que no se realice un tratamiento y cuidado adecuado ya sea por la persona
que padece el virus–enfermedad; por el cuidador familiar; o por las redes de apoyo que este logre
ubicar. Se trata de identificar aquellas dinámicas que permiten conectar todas las partes que se
encuentran involucradas en el cuidado y que deben responder a este.

Finalmente, para el grupo investigador es importante conocer el desarrollo de las dinámicas de
cuidado familiar, ya que es necesario realizar un ejercicio autónomo de reconocimiento a cerca de
las estrategias de afrontamiento y de la cotidianidad del cuidador de una PVVS, para lograr
entender la enfermedad con sus múltiples problemáticas asociadas a una situación de
vulnerabilidad, pero sobre todo reconocer la conexión que desde trabajo social se realiza para
mejorar la calidad de vida de los sujetos sociales.

8. Objetivos

8.1 Objetivo general



Comprender las dinámicas en torno al cuidado familiar de personas que viven con VIHSIDA, las estrategias de afrontamiento que desarrolla el cuidador familiar y los niveles de
carga de ese cuidado en los sujetos como aporte para el mejoramiento de la atención de
los mismos en Bogotá.

8.2 Objetivos específicos



Identificar las dinámicas de cuidado familiar a partir del diagnóstico de VIH o SIDA en
un familiar.



Interpretar las estrategias de afrontamiento más relevantes en las familias sujeto de
estudio.



Conocer el nivel de carga que tiene el cuidador familiar y el impacto que genera en su
dinámica de cuidado familiar.

9. Referentes

9.1 Referente Legal

9.1.1 Normatividad Nacional de VIH, Familia y Cuidado.

Es importante para el grupo investigador reconocer la leyes, decretos, resoluciones y artículos
que cobijan a la población con VIH-SIDA y sus cuidadores, ya que gracias a la normatividad se
puede contribuir al mejoramiento de la calidad de vida de la persona que presenta el virus o la
enfermedad y así mismo la de su cuidador, a partir del empoderamiento y reconocimiento de los
derechos que se determinan en la siguiente reglamentación, así mismo se trata de hacer que el
Estado adquiera corresponsabilidad con la población, garantice sus derechos y brinde las
atenciones necesarias para sobrellevar una enfermedad que se considera catastrófica y de alto
costo.

Por lo tanto, a continuación, se da a conocer la normatividad relacionada con los lineamientos
de la presente investigación.

9.1.1.1 Virus de Inmunodeficiencia Humana (VIH) y Síndrome de Inmunodeficiencia
Adquirida (SIDA).

Adicionalmente se presentan otras reglamentaciones establecidas por el Ministerio de Salud y
Protección Social como: la Resolución 5216 de 1994, la Resolución 3442 de 2006, la Resolución
4725 de 2011 y la Circular 063 de septiembre de 2007, en las cuales se establece el
procedimiento para llevar a cabo las pruebas diagnósticas y confirmatorias; guías de prácticas
clínicas para la prevención, promoción , diagnóstico y tratamiento; la información que se debe
dar en cuanto a la cuenta de alto costo para enfermedades de difícil manejo y así poder mejorar la
calidad de la atención a las PVVS y por último la obligación que deben tener las entidades
promotoras de salud en cuanto a realizar las pruebas diagnósticas y confirmatorias y así mismo en

tratamiento a las PVVS, en caso de no cumplir con lo anterior las entidades promotoras de salud
serán objeto de investigación y de sanciones por parte de las autoridades competentes (Anexo 7).

9.1.1.2 Familia y Cuidado.

9.1.1.2.1 Política pública para las Familias de Bogotá 2011 – 2025.

Su objetivo es garantizar los derechos de las familias, a través del reconocimiento de su
diversidad, la transformación de patrones culturales, hegemónicos y excluyentes, la promoción de
relaciones bibliográficas y el diseño de estrategias que contribuyan a su seguridad económica y
social para lograr una sociedad justa y equitativa. (Política pública para las Familias de Bogotá
2011 – 2025).
En el tercer eje “Seguridad Económica y Social para las Familias” se propone la economía del
cuidado por medio de espacios de discusión comunitaria, local y distrital. En las que se concilie
el desarrollo de actividades laborales con actividades familiares. Por otro lado, dicho eje busca
ofrecer servicios sociales que le brinden a los cuidadores de ancianos y enfermos los
conocimientos necesarios para poder desarrollar el cuidado eficiente y así mismo tener espacios
de relajamiento, apoyo psicosocial, formación y capacitación para la generación de ingresos que
sean compatibles con la economía del cuidado.

9.1.1.2.2 Ley 1413 de 2010 Ley De Inclusión de la Economía del Cuidado.

Esta ley regula la inclusión de la economía del cuidado en el sistema de cuentas nacionales
con el objeto de medir la contribución de la mujer al desarrollo económico y social del país como
herramienta fundamental para la definición e implementación de políticas públicas (Art. 1).

En esta ley se decretan 8 artículos a tratar, de los cuales en dos de ellos se puede retomar el
cuidado que se debe brindar dentro de un hogar, en primer lugar, se encuentran las definiciones

de la ley a partir de conceptos como la Economía Del Cuidado, Trabajo De Hogar No
Remunerado, Encuesta De Uso Del Tiempo Y Cuenta Satélite; y, en segundo lugar, la
clasificación de actividades que son reconocidas como trabajo de hogar y de cuidado no
remunerado.

Por otra parte, el decreto 2490 de 2013 crea la comisión intersectorial para la inclusión de la
información sobre trabajo de hogar no remunerado en el sistema de cuentas nacionales, que
establece el artículo 4 de la presente ley, esté decreta los miembros por los cuales debe estar
conformada la Comisión Intersectorial y los mismos deben permitir la coordinación, articulación
y orientación entre las entidades públicas con sus respectivas funciones.
9.1.1.2.3 Política de Atención Integral en Salud “Un sistema de salud al servicio de la
gente”.

En el marco de la Política de Atención Integral en Salud, se incorpora el modelo de
Determinantes Sociales de la Salud y la Gestión Integral del Riesgo en Salud (GIRS), en este
último se encuentra la red de servicios que ejecuta las acciones de gestión individual de riesgo a
partir de la atención clínica de pacientes, familia y cuidadores de quienes son responsables de
ofrecer el autocuidado, el cuidado de su familia y el de su comunidad. (Política de Atención
Integral en Salud, 2016).

El cuidado es una de las estrategias centrales que presenta la política, pues se centra en el
desarrollo de capacidades, decisiones y acciones que la persona debe tomar para proteger su salud
y la de su familia, la comunidad y el medio ambiente. Así mismo, el cuidado se relaciona con el
curso de vida de la persona a partir del libre desarrollo de su personalidad, la consolidación de
sus redes de apoyo como parte fundamental en las diversas etapas y la toma de decisiones
autónomas a lo largo de su vida; todo esto con el fin de promover el bienestar y el desarrollo de
los individuos en los contextos que se encuentren.

9.1.1.2.4 Política Pública Nacional de Apoyo y Fortalecimiento a las Familias.

Tiene por objetivo reconocer, promover y fortalecer las capacidades de las familias como
sujetos colectivos de derechos y protagonista del desarrollo social, ofrece orientaciones que
garantizan la armonización entre la vida laboral y la vida familiar y en relación con las acciones
del cuidado al interior del hogar, además reciben apoyo del Estado y la sociedad para el cuidado
y atención de las personas con dependencia, toda vez que estas acciones son desarrolladas
mayoritariamente por mujeres. (Política Pública Nacional de Apoyo y Fortalecimiento a las
Familias, 2016).

Esta política tiene como fines proponer soluciones para establecer un equilibrio entre el
tiempo del trabajo, el de las familias, de la escolaridad, del cuidado, el descanso y la recreación;
desde una perspectiva de derechos con enfoque diferencial, en donde las familias se asuman
como agentes de transformación en un sentido amplio, plural y diverso.

9.1.1.2.5 Ley 1438 de 2011 Reforma del Sistema General de Seguridad Social en Salud.

Su objetivo es el fortalecimiento de la Reforma del Sistema General de Seguridad Social en
Salud a través de un modelo de prestación de servicio público en el marco de la estrategia
Atención Primaria en Salud, con el fin de tener una acción coordinada entre Estado, Instituciones
y Sociedad para ofrecer servicios de mayor calidad, incluyentes y equitativos. (Ley 1438 de
2011).

A partir de esto se establecen varios artículos en relación al cuidado, autocuidado y personas
cuidadoras, los cuales son: Art. 3 Principios del Sistema General de Seguridad Social en Salud,
en la corresponsabilidad toda persona debe propender por su autocuidado, el cuidado de la salud
de su familia y de la comunidad; Art. 139 Deberes y Obligaciones, deben ser constantes el
cuidado de la salud personal y de la familia, y promover el mantenimiento de las condiciones
adecuadas de salud pública y por último el Art. 141 De los Servicios que Prestan las Cuidadoras
y los Cuidadores al Interior del Hogar, en el que se hace referencia a los servicios que prestan

relacionados con el autocuidado y mutuo cuidado de la salud de todos los miembros del hogar y
los cuales serán registrados en las cuentas nacionales de salud.

9.2 Referente teórico conceptual

Para la presente investigación se propuso un referente teórico conceptual, ya que según
Batthyány y Cabrera (2011) es posible hacer uso de una o más teorías que fundamenten los
conceptos que se proponen directamente para el problema de investigación, además de hacer una
adaptación o modificación de lo que los autores presentan con el fin de que el investigador
elabore su propia concepción teórica y establezca una relación entre los conceptos y las teorías
por medio del análisis, interpretación y argumentación sin dejar de lado la revisión bibliográfica;
de esta manera, se vincula los aspectos relacionados con el problema de forma coherente.

El referente teórico conceptual da razón y comprensión a los fundamentos de esta
investigación y da a conocer las dinámicas familiares de cuidado, estrategias de afrontamiento y
niveles de carga en el cuidado familiar de las PVVS. En ese sentido este apartado abordará 4
tópicos esenciales para esta fundamentación: El fenómeno social de VIH-SIDA; la comprensión
sobre transformación de las dinámicas familiares ante el cuidado de una PVVS; las Estrategias de
afrontamiento que asumen los cuidadores de las PVVS y finalmente los Niveles de carga o
sobrecarga del cuidador familiar de una PVVS.

9.2.1 El fenómeno social de VIH-SIDA.

Este apartado dará a conocer dos de los conceptos desarrollados a lo largo de la investigación,
los cuales son VIH y SIDA, además se tendrán en cuenta las formas de transmisión de la
infección y el abordaje correcto de las concepciones a partir de los inadecuados imaginarios
sociales del virus, por otra parte, se presentan las medidas de prevención que debe tener una
persona que vive con VIH para evitar caer en fase SIDA, teniendo presente que de estas depende
tener un desarrollo adecuado del virus, finalmente se dejan expuestos los diferentes tipos de
población prevalente que se enmarcan dentro del virus y la enfermedad.

El fenómeno social de VIH-SIDA ha sido considerado como una epidemia mundial, en primer
lugar, el VIH es definido como el Virus de Inmuno-deficiencia Humana, “Este se expande por
todo el cuerpo humano exterminando los linfocitos T4, también conocidos como células CD4 en
cuyo material genético se inserta el virus habilidosamente para multiplicarse y diezmar el sistema
inmunológico” (Luque, 2010, p.17); en segundo lugar, el SIDA es el Síndrome de
Inmunodeficiencia Adquirida, el cual es definido como una enfermedad que es producida al
reducirse los linfocitos CD4 hasta generar una deficiencia del sistema inmune (bajan las defensas
del organismo), asociándose a las IO (Luque, 2010).

A partir de lo anterior, en su devenir histórico las personas que viven con el virus-enfermedad
han pasado por diferentes momentos de estigmatización, discriminación y vulneración, puesto
que han sido rechazadas por la sociedad y en diversos casos por su misma red familiar, todo esto
para considerarse como la tercera epidemia en la que se establecen prejuicios frente a las acciones
que realizan las PVVS.

Ahora bien, es necesario dar claridad a las formas de transmisión del virus para que no exista
ningún tipo de estigmatización para las PVVS, teniendo en cuenta los diversos juicios de valor
que puede hacer la sociedad al momento de conocer una persona con un diagnóstico positivo.
Existen tres mecanismos de transmisión los cuales se presentan en la siguiente tabla:

Tabla 2. Formas de transmisión de VIH.
Formas de Transmisión

Descripción

Transmisión Sexual

“La sangre, el semen y las secreciones vaginales se
intercambian durante las relaciones sexuales con penetración
del pene, ya sea en la vagina, en la boca o en el ano permiten
que exista una entrada para el virus” (Luque, 2010, p. 62).
Es necesario tener en cuenta que la piel sana, sin ningún tipo
de heridas es una barrera protectora contra el virus, es decir,
las relaciones sexuales no penetrativas no reciben riesgo de
infección (Luque, 2010).

Transmisión Sanguínea

“Se da cuando la sangre de una persona con el virus ingresa al
organismo, ya sea por medio de transfusiones o elementos
cortopunzantes (jeringas, máquinas de afeitar, equipos de
odontología sin esterilizar y agujas de tatuaje)” (Luque, 2010,

p. 63).
Esta forma de transmisión ha ido eliminando su riesgo, pues
se realizan rigurosas pruebas de sangre antes de donar; por
otro lado, se considera que existe mayor riesgo en las
personas que tienen UDI.
Transmisión de la Madre al Hijo

“Si la madre tiene VIH puede transmitirlo a su bebé, ya sea
durante el embarazo, el parto o la lactancia” (Luque, 2010, p.
64).
Es difícil determinar el momento en el que el virus se le
transmite al niño, por esto, se recomienda a toda mujer que
viva con VIH iniciar o continuar con el tratamiento de
antirretrovirales y a su vez que esta no lacte al bebé.

Autoría propia (2018).

En la sociedad actual es importante transformar todos los imaginarios que existen acerca del
VIH y su transmisión, un ejemplo claro es que el virus no se contagia, sino que se transmite, por
esto, se quiere dar a conocer que la infección no se desarrolla por compartir alimentos, por dar
besos o por cuidar a una persona enferma de SIDA, considerando que estas son algunas formas
de discriminación y exclusión más visibles para las personas que viven con VIH-SIDA.

Dicho lo anterior, existe la necesidad de abordar la prevención con las PVVS, para así, evitar
que el virus se propague en la persona y aparezca una IO lo que se determina como fase SIDA, es
decir, que la persona tome el control del virus en el organismo por medio de acciones que
mejoren su calidad de vida. Esa prevención se hace mediante varios pilares de manejo para la
infección por VIH-SIDA, los cuales son:

Manejo
Antirretrovir
al

Medidas de
autocuidado
En caso SIDA:
cuidado
familiar

Apoyo
Familiar

Prevención
en PVV

Conciencia de
cuidado por
el otro (no
transmitir el
virus)

Adherencia al
tratamiento
con
seguimiento
(evitar IO)

Ilustración 1. Medidas de prevención en PVV.
Autoría propia (2018).
El anterior esquema presenta la importancia de tomar conciencia frente a los cuidados que
debe tener la persona que vive con VIH, así mismo presenta el apoyo familiar que se le debe
brindar, ya que en algunos casos permitirá que la persona tenga una mayor estabilidad emocional
y económica para así evitar una IO que ocasione llegar a fase SIDA, pues se debe entender que la
enfermedad requiere de un cuidado más dependiente (cuidado paliativo) y esté es brindado por un
cuidador familiar.

Todo esto, nos permite dar cuenta de los diferentes tipos de población prevalente como se
menciona en Plan Nacional de respuesta ante las ITS-VIH/SDIA Colombia 2014-2017 (2014)
que se dan dentro del marco del VIH-SIDA, siendo a su vez reconocida como una población
vulnerable, ya que se tiene el estigma de que es promiscua y a su vez se le asocian diferentes
problemáticas sociales como la exclusión, vulnerabilidad de derechos e invisibilización en la
sociedad; a continuación, se presenta la clasificación de dicha población:

CODAR
PVG

DESM

PPL

HC
Población
Prevalente

MTS

HSH

MT

JD

Ilustración 2. Población prevalente de VIH-SIDA.
Autoría propia (2018).
A partir de lo anterior, cada población que vive con el virus o la enfermedad debe tener
una atención especializada y diferenciada según el contexto y las acciones que presentan, por
otro lado, establecer una población prevalente permite que exista un lenguaje más incluyente y
menos peyorativo, para así disminuir el estigma y la discriminación. Para estos tipos de
población prevalente es necesario que exista un autocuidado y cuidado familiar, en este
sentido, a continuación, se presenta un apartado con la importancia del cuidado al interior de
las dinámicas familiares, pues de este depende la calidad de vida y el bienestar de la misma.

9.2.2 Transformación de las dinámicas familiares ante el cuidado de una PVVS.

En este apartado se desarrolla las concepciones de cuidado, sus tipos y los diferentes
cuidadores que se reconocen, además se plantea las concepciones de familia haciendo énfasis en
las transformaciones de las dinámicas de la familia, para así proponer la definición de ésta en
conjunto con las estructuras y formas de organización, dado que generan una conexión e
interrelación entre sí, lo que permite un análisis de la comprensión del cuidado familiar y las

redes de las PVVS, y por último se identifican los actores corresponsables del cuidado para crear
una distribución del mismo.

El cuidado se encuentra asociado a una actividad inherente al ser humano, debido a que
trasciende a lo largo del ciclo la vida de las personas, bien sea para cuidar o ser sujeto de cuidado,
además se desarrollan relaciones interpersonales por medio de las actividades y acciones que se
desarrollan dentro de este.

Partiendo de lo anterior, el grupo investigador entenderá el cuidado desde la asunción de este
como una necesidad de… Atención multidimensional y relacional de las personas consigo
mismas, con los demás y con el entorno, en todos los momentos del curso de vida, dirigida a
garantizar su supervivencia social y orgánica (Comisión Intersectorial de Economía del Cuidado CIEC, 2016, p. 7). Esta definición se realiza en el marco de la Ley de Inclusión de la Economía
del Cuidado, la cual propone una noción de cuidado actualizada y ampliada, ya que al ser el
cuidado un componente principal debe tener un enfoque integral, que logre identificar las
diferentes dimensiones y la importancia de la interrelación entre las mismas para atender las
necesidades de las personas sujeto de cuidado y cuidadores familiares.

En un sentido complejo, el cuidado designa a la acción de ayudar a un niño o a una
persona dependiente en el desarrollo y el bienestar de su vida cotidiana. Engloba, por tanto,
hacerse cargo del cuidado material que implica un “trabajo”, del cuidado económico que
implica un “costo económico”, y del cuidado psicológico que implica un “vínculo afectivo,
emotivo, sentimental”. Puede ser realizado de manera honoraria o benéfica por parientes en
el marco de la familia, o puede ser realizado de manera remunerada en el marco o no de la
familia (Batthyány, 2008, p. 178).

En este concepto se establecen varios niveles desde el cuidado, los cuales son: material,
económico y psicológico, según Batthyány dan cuenta de las relaciones que se dan dentro o fuera
del ámbito familiar entorno al cuidado, estos a la vez generan emociones, obligaciones,
responsabilidades y preocupaciones hacia la persona que es cuidadora; además, enfatiza que las

mujeres son las principales cuidadoras, ya que son ellas a quienes se les atribuye este rol de
generación en generación.

Así mismo, Hochschield (1990) (como se citó en Batthyány, 2011) define el cuidado como un
vínculo emocional, en el que se brindan y reciben cuidados, donde la persona cuidadora establece
una responsabilidad de generar bienestar hacia el otro, por medio de un esfuerzo emocional,
mental y físico, además se asume como parte de la naturaleza del ser humano, teniendo en cuenta
que el cuidado es un componente con emocionalidades, acciones, conocimiento y tiempo.

A partir de lo anterior, el grupo investigador integró los diferentes conceptos propuestos por
los autores mencionados y asume el concepto de cuidado para entenderlo en el desarrollo de la
investigación como: “El conjunto de prácticas que se enfocan en mejorar el bienestar y la calidad
de vida de una persona y a su vez, es un mecanismo de orden por el cual se rige una sociedad
donde se generan acciones de protección por medio del establecimiento de vínculos emocionales
y de sistemas de relaciones personales teniendo en cuenta el entorno en que se encuentran”.
(Arias, Bravo y Galvis, 2018).

De esta manera, es necesario que la ciudadanía reconozca la importancia del cuidado, pues
este se encuentra asociado al curso de vida de cada persona y debe ser visibilizado como un
establecimiento de orden social, debido a que el cuidado se encuentra sujeto a diferentes
problemáticas sociales como lo son la pobreza, exclusión, injusticias y desigualdades (Dornell,
2011).

Por otro lado, es necesario aclarar cuáles son los tipos de cuidado y cuidador desde el
Ministerio de Salud, se plantean unas apuestas que se retomaran para tener una perspectiva y
apropiación de los conceptos, y así mismo desarrollarlos en la investigación, para esto, se realiza
el siguiente esquema:

Ilustración 3. Componentes del cuidado.
Autoría propia (2018).
A partir del esquema anterior, se presentan varios conceptos definidos por la CIEC (2016),
entre ellos se establece dos tipos de cuidado: por una parte directo, el cual hace referencia a la
atención personal inmediata en la satisfacción de sus necesidades y a la vez implica un cambio en
las condiciones del cuidador y la persona cuidada; por otra parte el indirecto, ofrece una atención
que se enfoca en el cambio de la condición de bienes de consumo y no es necesario la interacción
inmediata entre las personas, además, se encuentran relacionados con dos tipos de trabajo:
Trabajo de cuidado, donde su fin es por medio de la atención de producir servicios para la
satisfacción de las necesidades de las personas; y el Trabajo de cuidado no remunerado, realiza lo
mencionado anteriormente con la diferencia que ofrece un servicio sin ingresos o ninguna
retribución monetaria o en especie hacia la persona que provee el cuidado, es decir, es voluntario.

La persona sujeta de cuidado es quien necesita de atención por otra persona, bien sea por
salud, edad, emocionalidad u otra condición particular de la misma que hace que requiera de
apoyos externos, siendo en este caso la persona que vive con VIH-SIDA, es necesario establecer
que todas las personas en algún momento de sus vidas han necesitado ser cuidadas, con el fin de
suplir alguna necesidad que afecta su rendimiento en su cotidianidad.

La persona cuidadora, es quien atiende y provee servicios de cuidado para ofrecer la
satisfacción de las necesidades básicas en la cotidianidad de la convivencia y así brindar una
mejor calidad de vida. Así mismo, se establecen varios tipos de cuidadores según la CIEC (2016)
a saber: el Familiar, es aquella persona que tiene vínculo familiar (consanguinidad, afinidad y
solidaridad) teniendo en cuenta que, en algunas circunstancias un amigo o un vecino puede
concebirse como familia según las acciones que realice; el formal, implica que la atención que se
ofrece proviene de una persona que tiene formación o capacitación, en algunas ocasiones se
encuentran vinculadas a una institución y son remuneradas; y la informal, hace referencia a la no
presencia de vínculo familiar, por tanto se encuentra que la persona que realiza dicha labor no
está capacitada y no tiene formación, en algunos casos puede ser o no remunerada.

De esta manera, los cuidadores pueden realizar un cuidado según el tiempo que dedique se
clasifican en: tipo transitorio, es decir, ejercer labores de cuidado en situaciones específicas, (en
caso de VIH puede ser un acompañamiento emocional o económico), o un cuidado permanente,
se desarrolla cuando una persona es cuidada por más de ocho horas diarias apoyando las
necesidades básicas de la persona, si este cuidado se realiza en fase SIDA probablemente
requerirá de un cuidado paliativo. (Ministerio de Salud, 2016).

Así mismo, es importante tener en cuenta que los cuidadores al realizar una labor de cuidado
diaria pueden establecer determinadas condiciones que generan carga, sufrimientos y esfuerzos,
lo que llevan a que se pierda la importancia del autocuidado y el cuidado al cuidador, pues
también tienen necesidades y estas deben ser atendidas.

A partir de lo anterior, la labor que desarrolla el cuidador genera lazos sociales, como lo define
Dornell (2011) “es la identidad que estructura y da fundamento al fenómeno social entre las
personas” (p.71), de esta manera, el lazo social debe ser interpretado de forma interrelacional por
medio del establecimiento de vínculos primarios entre familia, cuidador y persona sujeta de
cuidado, esto con el fin de mejorar las condiciones y calidad de vida de la PVVS debido a que se
genera una atención y un apoyo más integral.

La familia puede ser en algunas ocasiones la red primaria de apoyo de las personas, así mismo,
es un sistema abierto el cual es susceptible de sufrir transformaciones debido a la evolución del
grupo familiar y el contexto en que se encuentre, por medio de diferentes dinámicas de cuidado
que se establecen en las relaciones de interacción y comunicación que permiten la construcción
de significados (Fundación Albergue Infantil Mamá Yolanda – FAIMY, 2014).

Según lo anterior, para esta investigación no se retoma una sola definición de la familia, pues
se tiene en cuenta que para comprender las dinámicas familiares de cuidado es necesario tener
una perspectiva integral, para identificar la variaciones de concepciones según el contexto en que
se encuentren, es por esto que el grupo investigador retoma dos conceptos que se acercan a la
posible concepción que puedan tener las PVVS, debido a que estas definiciones son las más
acordes pues permiten comprender las diferentes formas de organización de cada familia,
teniendo en cuenta que muchas de las PVVS cuando conocen su diagnóstico positivo prefieren
ocultarlo y decirlo cuando entran a fase SIDA, es decir, existen sucesos en la familia que generan
una serie de transformaciones donde es necesario la estructuración de relaciones, roles y
vínculos; de esta manera se plantea la siguiente concepción de familia:

La familia es un tejido social ubicado en un contexto determinado por diferentes
realidades en las que funcionan de manera dinámica y circular formas de conocimiento y
organización (…) de acuerdo con la interacción de sus integrantes definiendo normas, reglas,
roles y funciones, y ejerciendo autoridad al determinar límites y jerarquías (FAIMY, 2014, p. 32).

A partir de lo anterior, cada familia se relaciona en contextos diferentes en los cuales tienen
procesos de organización específicos que se establecen a partir de las situaciones o experiencias
por las que han pasado, de esta manera se comprende el desarrollo de las dinámicas familiares y
sus particularidades.

Por otro lado, se encuentra un concepto relativamente reciente sobre la familia, emanado de
las altas cortes:

La familia es una estructura social que se constituye a partir de un proceso que genera
vínculos de consanguinidad o afinidad entre sus miembros. Por lo tanto, si bien la familia
puede surgir como un fenómeno natural producto de la decisión libre de dos personas, lo
cierto es que son las manifestaciones de solidaridad, fraternidad, apoyo, cariño y amor,
son lo que la estructuran y le brindan cohesión a la institución. (Consejo de Estado, 2013,
p. 23).

De esta manera, los procesos de interacción de los miembros de la familia se construyen por
medio de los vínculos tanto afectivos como emocionales, los cuales permiten que se generen
acciones de apoyo en las que se encuentra el cuidado en beneficio de suplir las necesidades del
otro, así mismo, se establecen dinámicas según sus problemáticas y contextos, con el fin de crear
procesos de adaptabilidad según sea la situación.

A partir de los conceptos presentados, el grupo investigador construye su propia definición de
familia, teniendo en cuenta que la concepción de familia que pueden llegar a asumir las PVVS
puede ser múltiple, ya que algunas de las personas al conocer su diagnóstico no recurren
específicamente a su familia de consanguinidad, si no asumen su red de apoyo familiar con otras
personas afines, de esta manera se propone:
“La familia es un sistema social conformado por dos o más sujetos de derechos, es la red
primaria de la mayoría de las personas y se reconocen estructuralmente en diversidad de formas
de familia unidas por relación de parentesco, consanguinidad, afinidad, adopción o por afecto,
además desarrollan diferentes dinámicas por medio de los vínculos de apoyo emocional,
económico o de cuidado, en los cuales se establecen relaciones, roles, límites y procesos de
adaptabilidad según el contexto en que se encuentren asumiendo diferentes transformaciones”
(Arias, Bravo y Galvis, 2018).

De esta manera, en la familia al desarrollar vínculos de apoyo por medio de relaciones
asertivas, se realiza una construcción simbólica de protección por medio del cuidado, siendo
mujeres en su mayoría quienes asumen este rol a través de varios esfuerzos y del
empoderamiento, ya que deben establecer competencias, estrategias y gestionar recursos para

elaborar diferentes acciones encaminadas hacia el cuidado, además, es importante tener en cuenta
el mantenimiento en el tiempo de cuidado familiar pues esté es dinámico y se transforma según la
situación, en el caso de las PVVS se relaciona cuando una persona se encuentra en fase SIDA y
retorna a VIH dejando secuelas de alguna IO, debido a que el tipo de cuidado cambia en cuanto a
suplir las necesidades, ya que se genera un cuidado diferente en VIH y en SIDA (Fundación
Pilares para la Autonomía Personal, 2017).

Además, las mujeres se excluyen de su vida social y ofrecen la mayor parte de su tiempo a la
persona cuidada en calidad de bienestar, lo que genera una desigualdad de género en el
establecimiento de roles asociando a la mujer, al cuidado de los hijos y el hogar o al espacio
doméstico, es decir, existe un sobre - trabajo. Este panorama exige que se ofrezca un sistema de
acompañamiento para los cuidadores de VIH-SIDA tanto en el afrontamiento del virus o la
enfermedad, debido a que no es lo mismo hablar de cuidado en VIH donde se puede establecer en
el seguimiento de prácticas de autocuidado del sujeto o en un cuidado emocional, mientras que
una persona en fase SIDA requiere una atención más especializada, teniendo en cuenta que
pueden desarrollar una IO y para atenderla se debe tener conocimientos previos que apuntan a
suplir el cuidado paliativo.

Por otro lado, el cambio de las estructuras y dinámicas familiares de cuidado han generado
transformaciones en las actividades de cuidado dentro de los hogares; Esquivel, Faur & Jelin
(como se citó en el Ministerio de Salud, 2017) proponen que la disminución del tamaño y
estructura de los hogares, la etapa de ciclo vital en que se encuentre la familia y sus niveles
socioeconómicos repercuten en las limitaciones y posibilidades de la organización y distribución
del cuidado.

Para analizar el desarrollo de las dinámicas familiares de cuidado es necesario establecer la
relación directa que existe entre la estructura familiar y sus redes, para entender lo anterior se
establece el siguiente esquema:

Ilustración 4. Estructuras Y dinámicas familiares de las PVVS.
Autoría propia (2018).

La importancia de la estructura familiar radica en identificar la composición y organización de
cada familia según sus transformaciones y el contexto en que se encuentran, a continuación, se
establecen unas categorías para entender los cambios que se producen y sus dinámicas:

Tipologías, se evidencian diferentes formas de familias y aún más con la modernización, pues
cada vez la organización es más compleja perdiendo el sentido de la tradicionalidad (nuclear,
ampliada, monoparental, reconstituida, extensa, acogida, diada, unipersonal y unidad domestica);
Autoridad, según Quintero (como se citó en FAIMY, 2014) es la asignación de respeto y la
capacidad para influir en los comportamientos de otras personas, sus estilos son autoritario,
permisivo, democrático e indiferente; Poder, permite la regulación de las relaciones y de las
necesidades que se tienen; Roles, son funciones y responsabilidades que se le atribuyen a cada
miembro de la familia, además, pueden estar o no definidos al interior del hogar; y Normas, se
establecen por medio de leyes con el fin de guiar el comportamiento y llevar la convivencia, se
clasifican en reconocidas, implícitas y secretas.

Conocer la estructura familiar de las personas que viven con VIH-SIDA permite realizar un
análisis de la concepción de familia y cómo la conforman, además de reconocer las normas y los

roles que se generan al interior de esta, con el fin de identificar el acompañamiento o seguimiento
que tienen con la persona bien sea con el virus o la enfermedad.

La dinámica familiar de cuidado se relaciona con la interacción y comunicación por medio de
vínculos que desarrollan los miembros al interior de la familia a partir de su organización y
funcionamiento, se plantea una serie de categorías que permiten entender sus dinámicas desde las
transformaciones a las que se encuentran sujetas, las cuales son:

Las Características, estas se establecen por medio de expresiones o actitudes que se generan
al interior de la familia en sus relaciones, como la responsabilidad, confianza, armonía,
comprensión y cariño; la Comunicación, se da por medio del intercambio de información o
significados en la interacción con el otro; la Cohesión, es creada por medio del desarrollo de los
vínculos afectivos y la relación de intereses; los Limites, son construidos por medio de la
definición de reglas y normas; la Adaptabilidad, es la habilidad de superar los conflictos,
problemáticas, tensiones para lograr el equilibrio por medio del afrontamiento de dichas
situaciones; y los Conflictos, se generan por medio del desarrollo de acciones de afrontamiento
con el fin de superar los conflictos y mejorar sus condiciones (FAIMY, 2014).

Las PVVS y sus cuidadores desarrollan una serie de dinámicas con el fin de afrontar el virus o
la enfermedad, son fundamentales los espacios de comunicación y adaptabilidad para establecer
la armonía dentro de la familia, además, es importante conocer la etapa de ciclo vital de la vida
familiar y cuáles son los integrantes que cumplen el rol de cuidador y si se distribuyen el mismo.

De la mano de los cuidadores familiares deben ir actores que apoyen y acompañen las
actividades de cuidado que realizan, dichas redes secundarias (donde se incluyen las redes
institucionales) evitan la sobrecarga en los cuidadores, especialmente en las mujeres como
cuidadoras principales. Las redes de apoyo de la familia deben desarrollar dinámicas de
corresponsabilidad para generar procesos adecuados y eficientes de distribución en la atención
del cuidado de la persona.
El sujeto se encuentra inmerso a las construcciones cotidianas de relaciones, como lo
menciona Dabas (2006), las redes asociadas a los sistemas abiertos por medio de interacción e

intercambio de información entre diferentes actores, posibilita la obtención e implementación de
recursos o necesidades, por medio de la búsqueda de alternativas transformadoras que
establezcan los cuidadores. Así mismo, Maffiol y Mateus (2014) plantean la importancia de la
comprensión de las redes sociales para determinar el funcionamiento de los sistemas a través de
las relaciones dinámicas que son cambiantes y pasan por diferentes ciclos teniendo efectos
diferentes en cada persona.

A partir de lo anterior, las PVVS se encuentran mediadas por redes sociales que a la vez
trabajan en función de apoyar las múltiples necesidades de las personas que viven con el virus o
la enfermedad, donde le aportan a distintas atenciones, estás redes se establecen en diferentes
niveles desde la interpretación de las dinámicas de las personas y sus familias, como lo son:
Primarias, como red principal donde se conforman las relaciones más significativas y se
establecen vínculos afectivos, se encuentra la familia según la concepción que tenga el sujeto
(padres, hermanos, tíos, abuelos, amigos o pareja); y Secundarias, son relaciones cercanas que
inciden en los sujetos ofreciendo apoyo según la situación, se pueden encontrar diferentes
instituciones como fundaciones, entidades públicas o privadas (EPS o IPS), el Estado a nivel de
implementación de políticas públicas, programas o proyectos orientados al mejoramiento de la
calidad de vida y atención de las PVVS y sus cuidadores, lo anterior sustentado desde la teoría de
redes sociales (Chadi, 2000).

Como resultado del abandono por la mayoría de las redes secundarias de las PVVS se ha
creado una crisis de cuidado, debido a que no existe una distribución de las responsabilidades,
Batthyány (2008) menciona la necesidad de la participación de diferentes actores sociales como
el Estado, instituciones, grupos o comunidades con el fin de que la carga no se de en las familias
y especialmente en las mujeres sino se logre una distribución adecuada del mismo.

A partir de lo anterior, la red familiar se establece como la principal cuidadora, ya que se
encarga de suplir las necesidades de la persona por medio de acciones de atención según lo
requiera el sujeto, además, como ya se mencionó en las PVVS es fundamental el rol del cuidador,
pues hace que la persona con VIH – SIDA sienta apoyo y acompañamiento durante el tratamiento
del virus o la enfermedad y de esta forma evita que caiga en problemas asociados a la depresión.

Es necesario que las redes de apoyo secundarias ofrezcan una atención tanto a la PVVS como
a su cuidador, con el fin de tener una distribución en el cuidado y generar un acompañamiento al
afrontamiento del virus y la enfermedad, debido a que no existe un seguimiento y las familias
deben desarrollar dichas estrategias de afrontamiento por sí solas en algunos casos no logrando la
superación, como se mencionará en el siguiente apartado.

9.2.3 Estrategias de Afrontamiento que asumen los cuidadores de las PVVS.

En este apartado se presenta una visión de lo que significan las estrategias de afrontamiento y
cómo estás surgen de manera individual y familiar en el cuidado con personas que viven con
VIH-SIDA, para así plantear por último los recursos familiares que puede desarrollar una familia
de acuerdo con el aporte teórico realizado por la Fundación Albergue Infantil Mamá Yolanda.

Para contextualizar, es necesario entender que existen estrategias de afrontamiento que se
construyen en la misma cotidianidad de la familia o persona y hay otras que están identificadas a
partir de la teoría, sin embargo, se puede evidenciar que se da una complementariedad de unas
con otras, teniendo en cuenta que ninguna familia o persona busca solventar sus problemáticas de
la misma manera.

Las estrategias de afrontamiento son como lo dicen Lazarus y Folkman (como se citó en
Vázquez y Crespo, s,f) “Aquellos procesos cognitivos y conductuales constantemente cambiantes
que se desarrollan para manejar las demandas específicas externas y/ o internas que son
evaluadas como excedentes o desbordantes de los recursos del individuo” en ese sentido, son
todos aquellos mecanismos por los cuales la persona que es cuidada y el cuidador familiar
encuentra la posibilidad de tener una supervivencia ante las situaciones difíciles que se les
presentan y que para el caso específico de la investigación seria tener y conocer un diagnóstico
positivo para VIH-SIDA.

De acuerdo a lo anterior, resulta pertinente ahondar en el tema de las estrategias de
afrontamiento, entendiendo que estas, se dan en diferentes problemas, situaciones, momentos de
crisis y retos que surgen a lo largo del desarrollo del curso de vida, para Parodi (2015) es “aquel
que se adecua a un constante cambio de escenarios y el cual permite examinar retrospectivamente
los acontecimientos de vida de una persona, la familia como sistema, de una cohorte o de varias
generaciones” dicho esto, se entiende que el VIH-SIDA cambia la trayectoria de vida del
individuo y de la familia, considerando así que este tipo de acontecimiento es un Turning Point,
puesto que es básicamente un cambio de estado y que para Blanco (2011) se trata de un cambio
que implica la discontinuidad en una o más de las trayectorias vitales, por esto, se enfatiza en la
necesidad de generar la capacidad de poder sobrellevar o superar dichos momentos.

Ahora bien, las estrategias de afrontamiento pueden surgir en cualquier ámbito de la persona y
en dos niveles específicos, por un lado, en el nivel individual, siendo este un potencializador de
las competencias o habilidades propias de la PVVS; en donde se da el automanejo y autocontrol
de la situación buscando sobrellevarla de la mejor manera, sumado a esto, está el ámbito familiar,
es decir las tareas que realiza la familia o el cuidador familiar específicamente para afrontar la
situación por la que están atravesando.

No se puede dejar de lado que existen diferentes estrategias de afrontamiento, las cuales son la
ruta adecuada para que la persona que es cuidada y el cuidador en conjunto puedan satisfacer las
necesidades presentadas dentro del contexto de un diagnóstico positivo, por lo tanto, cada familia
a partir de su experiencia puede desarrollar diferentes estrategias de afrontamiento según la
situación, el contexto y el apoyo económico o emocional que se tenga en el momento.

Por esto, se reconocen algunas estrategias de afrontamiento individual y familiar:

9.2.3.1 Estrategias de Afrontamiento Individual.

Como lo plantean Lazarus y Folkman (como se citó en Macías, Madariaga, Valle y Zambrano,
2013), “las estrategias de afrontamiento individual privilegian la dimensión social del ser

humano, al reconocer que el afrontamiento surge de la interacción recíproca y de la rutina,
exigiendo tomar alguna decisión por parte del individuo”. Por esto, la PVVS es quien se encarga
de manera inmediata de tomar la decisión, en primer lugar, de buscar o no ayuda profesional y en
segundo lugar, de determinar cómo quiere sobrellevar todo su proceso con la autonomía
necesaria y dejando expuesto si requiere o no del apoyo familiar; por otro lado, la PVVS tiene
que hacer un reconocimiento individual del alcance de la enfermedad, de los estragos que se
pueden tener y a su vez de como enfrentarla; para que a lo largo de todo el proceso pueda generar
distintas estrategias que le permitan superar el momento de crisis y avanzar en lo que se tenga
que hacer respecto a este.

Para esto, se plantea que las estrategias de afrontamiento individual se pueden clasificar en
tres momentos; el primero: la búsqueda del significado de lo ocurrido, el segundo: el problema, el
cual busca confrontar la realidad y el tercero: la emoción, el cual busca la regulación de los
aspectos emocionales para así mantener el equilibrio (Macías et. al. 2013). Por otro lado, según
Zeinder y Endler (como se citó en Macias et. al., 2013) se retoma la siguiente información a
continuación:

Tabla 3. Clases de Estrategias de Afrontamiento.
Estrategias centradas en el
problema.
-Utilizadas en condiciones de
estrés (controlable)
-Orientadas hacia la tarea.
-Alcanzar resolución de conflicto.
-Modificación del problema.

Estrategias centradas en las
emociones.
-Utilizadas cuando percibimos el
evento estresante (incontrolable)
- lo que se puede experimentar
ante el peligro.
- Intento de relajación.

Estrategias basadas en la
evitación.
- Se manejan en los momentos
donde la persona asume aplazar
el afrontamiento activo.
-Se evidencia la necesidad de
ordenar y hacer acopio de sus
recursos psicosociales.
- Estrategias centradas en la
evasión, distracción, tomar
distancia o disponerse a otra
actividad para no pensar.

Autoría propia (2018).

A partir del cuadro anterior, se deja expuesto que hay diferentes formas de afrontar una
situación, algunas más acertadas que otras, considerando que cada una de las estrategias pueden
resultar funcionales o disfuncionales para las PVVS, es decir, hay estrategias que pueden ser
eficaces para sobrellevar el virus-enfermedad como puede que otras no. Cada persona desarrolla

la habilidad de generar paso a paso lo que mejor convenga para su situación, pues no existe una
manera específica, las estrategias se van adecuando al perfil, convivencia, habilidades y
capacidades que cada persona tenga o que pueda desarrollar a partir del diagnóstico.

9.2.3.2 Estrategias de afrontamiento Familiar.

Según Macías et. al. (2013) cuando se habla del afrontamiento familiar se habla
específicamente del accionar que tiene la familia frente a la situación y su capacidad de buscar
medidas que estén encaminadas en el manejo y control de la misma y de lo cual se generan
cambios a corto y largo plazo, pues, tienden a modificarse con el tiempo.

Por esto, se entiende que las dinámicas de cuidado familiar de las PVVS que se presentan al
interior de la familia se encuentran fundamentadas en el esfuerzo de concebir e interiorizar de una
manera adecuada los distintos eventos de crisis, entendiendo, que hay diferentes tipos como lo
plantea Sonia Moreno (comunicación personal) en la cátedra de Trabajo Social Familiar (2016) y
en dónde referencia a una crisis como una subida de tensión particular en la que la familia y la
persona aun con los recursos que tiene no pueden solucionar, la crisis se puede identificar a partir
de elementos claves como lo son: una noción de tensión, estrés, sobrecarga y cansancio que
afectan la toma de decisiones en estas situaciones.

Cabe nombrar los diversos tipos de crisis que existen y cuál de estos se ajusta para el caso
específico de las personas que viven con VIH-SIDA y sus cuidadores familiares. Entre los tipos
de crisis se encuentran; crisis de desajuste inesperada, desvalimiento, vitales de desarrollo y
estructurales, de las cuales aplican: la crisis de desajuste y la crisis de desvalimiento, debido que
las estrategias de afrontamiento son más visibles cuando se logra definir cómo está la familia
frente a la situación de enfermedad y estas dos hacen referencia, en primer lugar, a la presencia
de eventos traumáticos inesperados que afectan súbitamente al sistema familiar que surge de
fuerzas externas de la familia.

En segundo lugar, ocurren en familias en las que uno o más de sus miembros son
disfuncionales y dependientes, manteniendo a la familia amarrada con sus exigencias de cuidado

y atención, siendo esta crisis más grave cuando requiere de ayuda especializada o difícil de
reemplazar; que para el caso específico se puede presentar en las personas que viven con SIDA o
que por el contrario han pasado por situaciones de infecciones oportunistas y han regresado a
VIH (Moreno, 2016).
Para Hernández y Galindo (como se citó en Macías et. al.,2013) “las estrategias de
afrontamiento tienen dos dimensiones, la primera se refiere a la realidad subjetiva de la familia y
la segunda a la interacción que se da dentro del afrontamiento en la familia” lo que viene a decir
que cada familia elabora su propia lectura de la realidad por la que atraviesan y de acuerdo a esto
cada uno de los miembros entra a asumir distintos roles y posiciones dentro del sistema, para así
influenciar acciones que recaen en el cuidado familiar a partir de ciertas leyes y normas que son
determinadas por la misma familia.

Por consiguiente, es pertinente entender que tanto el afrontamiento familiar como el individual
implican esfuerzos en el comportamiento y aceptación de parte de las personas que viven con
VIH-SIDA y de su cuidador familiar, puesto que este representa un espacio significativo de
apoyo emocional en el desarrollo de las diferentes circunstancias que pueden surgir en un
diagnóstico positivo y a su vez en un espacio de aprendizaje respecto al manejo de situaciones
críticas que estén siempre en beneficio de la familia.

Si bien existe un esfuerzo por parte de la familia, se ve la necesidad de hablar de los recursos
familiares que se dan al interior de la estructura familiar, los cuales serán planteados a partir de la
propuesta teórica que propone la FAIMY; en donde es necesario entender que dichos recursos
surgen dentro del apoyo de las redes familiares del sujeto.

Según dicha propuesta de la FAIMY (2014) se retoma la siguiente información de los recursos
familiares a partir del siguiente cuadro:

Tabla 4. Recursos familiares de las PVVS.
Adaptabilidad

Resiliencia

Para Hernández, citada por

Para

el

grupo

Inteligencia
Emocional.
Goleman

Proyecto de vida
familiar.
El proyecto de

Sistema de
creencias.
Para
López

Recursos
Familiares

el grupo investigador de la
FAIMY
(2014),
la
adaptabilidad
es
“La
capacidad de la familia para
afrontar y superar los
obstáculos que amenaza su
subsistencia.” (P. 40). Con
base en lo anterior, la
familia cuidadora y la
PVVS necesitan pasar por
unos procesos de cambio al
interior
de
está,
desarrollando nuevos roles
y reglas que mantengan
buenas relaciones y que
estén en pro del bienestar
de ambos.

investigador de la
FAIMY (2014), la
resiliencia “es la
capacidad de las
personas y las
familias
de
afrontar y superar
los
eventos
estresores,
tensiones, crisis
y/o duelos por los
que transitan” (P.
42). Es decir, que
toda familia debe
desarrollar
la
capacidad
de
superar,
sobrevivir
y
generar
supervivencia de
manera distinta a
dicho
acontecimiento
que se le está
presentando.

citado por el
grupo
investigador de
la
FAIMY
(2014), define
la inteligencia
emocional
“como
la
habilidad
de
reconocer las
propias
emociones
y
las de otros
para controlar
las propias y
entender
las
ajenas
con
precisión”, el
cuidador y la
persona que es
cuidada dentro
del marco del
VIH-SIDA,
debe
desarrollar la
inteligencia
emocional con
la firmeza de
entender al otro
a partir de su
sufrimiento que
si bien no es
propio puede
afectar a todo
el entorno, pero
que si existe un
trabajo
conjunto
se
puede
sobrellevar de
la
mejor
manera.

vida familiar es
uno de los recursos
más importantes,
pues a partir de
este pueden surgir
grandes cambios,
pero así mismo
grandes retos que
impulsen a las
PVVS
y
cuidadores a trazar
sus pautas para
seguir y cumplir
sus sueños, siendo
esto de manera
individual
o
familiar, ya que es
necesario que se
proyecten
de
manera conjunta
mostrando
una
unidad
familiar
para que de igual
forma se brinde el
apoyo
correspondiente
ante la situación
que se les presente.

citado por el
grupo
investigador de
la
FAIMY
(2014)
El
sistema
de
creencias “tiene
que ver con esas
concepciones de
orden cultural y
generacional que
ha adoptado la
familia” (P. 63).
Es por esto por
lo que se pasa
por
puntos
determinantes al
interior de la
familia, puesto
que está basado
en
toda
la
concepción que
antecede
al
virusenfermedad
y
que a partir de la
misma se puede
generar estigma,
por
esto
es
importante que
tanto la PVVS
como el cuidador
familiar sepan a
lo
que
se
enfrentan para
que de igual
forma pueda ser
superado.
En
algunos
casos
resulta pertinente
la superación por
medio de la
ayuda espiritual,
según el sistema
de creencias que
se
tenga
al
interior de la
familia.

Autoría propia (2018).

Un cambio en la vida de cualquier persona requiere del desarrollo de estrategias de
afrontamiento por parte de las mismas, las cuales pasan por el surgimiento de diferentes recursos
familiares como se enmarcan en el cuadro anterior y en el que se da una perspectiva de lo que

implica cada una de ellas, para que de esta manera las situaciones de crisis al interior de una
familia que tiene una PVVS tengan una base fundamentada en la utilización de las mismas, así
logrando enfrentar tal adversidad de la manera más adecuada para cada uno de ellos.

Finalmente, para dar entrada al siguiente apartado, se plantea que al interior de las dinámicas
familiares de cuidado y de las estrategias de afrontamiento que surgen, debe existir una
distribución de tareas entre los miembros de la familia, la cual debe estar en beneficio tanto de los
cuidadores familiares como de la persona que es cuidada, evitando así, la sobre carga en el
cuidador familiar.

9.2.4 Niveles de carga o sobrecarga del cuidador familiar de una PVVS.

Es relevante para el grupo investigador dar a conocer los niveles de carga y sobrecarga que
posee el cuidador familiar de una persona que contrae un virus o enfermedad como lo es el VIHSIDA, ya que esta trae consigo unas implicaciones a nivel personal y familiar de la persona que
es cuidadora y que se van modificando según los niveles o el nivel en el que se encuentra el virus
o la enfermedad, pues se debe tener en cuenta que no siempre se requiere de las mismas
atenciones y del mismo cuidado ya que en algún momento se presenta un cuidado más autónomo
por parte de quien padece el virus (VIH) y lo que hace el cuidador familiar está ligado a un
acompañamiento de tipo transitorio; a comparación de la enfermedad (SIDA) que requiere un
cuidado permanente, toda vez que dicha enfermedad está acompañada de alguna IO, que puede
traer consigo una enfermedad crónica e incluso llevar a la muerte de quien contrajo el virus.

Por consiguiente, según Hernández (2006) la carga se refiere a una inversión adicional mayor o menor según el caso- de recursos físicos, económicos y emocionales que aumentan o
disminuyen en la medida que la enfermedad avanza, así mismo los niveles de carga que recaigan
en el cuidador (independientemente de su relación afectiva) puede hacer que esté realice su labor
con menor entusiasmo, ya que se presenta o se experimenta un conjunto de problemáticas de
orden físico, emocional, económico o psicológico que generan un impacto en los mismos y que
por lo general es negativo. En este sentido Martín, Salvadó, Nadal y Cols (como se citó en

Hernández, 2006) hacen referencia a tres factores de carga, los cuales son: “impacto del cuidado,
carga interpersonal y expectativas de la autoeficacia”.

La carga del cuidado familiar de una persona que vive con VIH o SIDA se centra
principalmente en una carga económica, teniendo en cuenta que se trata de una enfermedad de
alto costo, como ya se había mencionado, pues en el momento que se detecta el virus se deben
realizar cambios en la conducta alimentaria, prácticas sexuales y prácticas de higiene, así mismo
las PVVS deben evitar el consumo de Sustancias Psicoactivas (SPA), además se debe tener
presente el tratamiento con antirretrovirales para lograr mantener la carga viral indetectable5 y no
permitir que esta suba, es importante también mantener las defensas (CD4) altas, pues la
presencia de una IO trae consecuencias en un nivel de mayor, tanto para el cuidador como para la
PVVS.

Por otra parte, la carga es uno de los elementos importantes que se deben tener presentes
cuando se está hablando de cuidado. Se puede hablar de una carga Objetiva y Subjetiva según
Hernández, 2006. Prra. 22:

La carga subjetiva: Son las actitudes y reacciones emocionales que se presentan ante la
experiencia de cuidar, "cómo se siente". Es la percepción del cuidador de la repercusión
emocional de las demandas o de los problemas relacionados con el acto de cuidar.

Por otro lado, la carga objetiva: Es el grado de perturbaciones o cambios en diversos
aspectos de la vida de los cuidadores. Es la cantidad de tiempo invertido en cuidados,
problemas conductuales del enfermo, disrupción de la vida social, etc.

Todo lo anterior, puede presentar diferentes connotaciones negativas en la vida del cuidador,
especialmente cuando la persona se encuentra en fase SIDA lo que implica un cuidado paliativo
de quien padece la enfermedad, entre las más frecuentes se encuentra: desgaste físico, emocional,
mental; lo que puede ocasionar estrés, ansiedad, insomnio, depresión, falta de energía entre otros.
5

La carga viral es un término utilizado para referirse a la cantidad de VIH que hay en la sangre, se vuelve indetectable a partir de la medicación
con antirretrovirales y otros cuidados, reduciendo la capacidad del virus para reproducirse y que en la sangre se detectan niveles muy bajos de
VIH (NAM Publications, 2018).

Por otra parte, está la invisibilización de la labor de cuidado que se desempeña, se desconoce por
otras personas y los cuidadores pueden llegar a ser o sentirse discriminados, estigmatizados e
incluso vulnerados.

Estas son algunas de las afectaciones que sufre el cuidador con respecto a su salud
principalmente, no se puede dejar de lado que la persona que cuida, por lo general, pierde su
empleo, su vida social, cambia su curso y proyecto de vida, lo que se ve reflejado en el
desvanecimiento de su entorno como consecuencia de ser cuidador de una persona con VIH o
SIDA.

Por otra parte, Cazenave, Ferrer, Castro y Cuevas (2005) tras realizar un estudio con los
cuidadores de personas con SIDA, encontraron que la mayor carga que se presenta es a nivel
económico y al no tener un relevo del cuidado, pues es una enfermedad que, como ya se ha
mencionado, presenta estigma y discriminación por el grado de desconocimiento que se tiene
sobre el virus-enfermedad y no es fácil para el cuidador e incluso para la persona que presenta
VIH-SIDA tomar la decisión de contarle a otro familiar para que este tome acciones de cuidado.

En este sentido, es pertinente reconocer que las labores del cuidado han sido feminizadas
histórica y socialmente, según el Ministerio de Salud y Protección Social (2017) lo anterior se
debe, a que los roles de género mantienen su patrón tradicional en lo que refiere la labor y la
responsabilidad del cuidado, por consiguiente, se evidencia una carga del cuidado, la cual es
asignada a la mujer, que le impide la inserción en la vida laboral formal y el trabajo remunerado.
Esto implica en primera medida una desigualdad de género notoria, que sigue manteniendo
patrones culturales tradicionales, por otra parte, implica el envejecimiento de la mujer, baja
calidad de vida, empobrecimiento y en el peor de los casos enfermedades crónico-degenerativas.

En el marco de las atenciones a la persona que requiere cuidado y a la persona que realiza el
cuidado, algunos expertos en el tema realizaron un instrumento que permitía valorar
particularmente la sobrecarga que se da en la relación de cuidado, principalmente la que se
genera en el cuidador familiar. Esta encuesta consideraba la evaluación de la sobrecarga teniendo

en cuenta aspectos relacionados a salud, económica, relaciones sociales y la relación que se
presentaba entre el cuidador y la persona cuidada.

La encuesta, arroja una puntuación que va entre los 22 puntos hasta los 110, la cual permite a
los profesionales que la utilizan desarrollar acciones o estrategias con el objetivo de disminuir la
carga en el cuidado (Tena, 2017).

Niveles de carga según el instrumento Zarit

Ilustración 5. Niveles de carga según el instrumento Zarit.
Autoría propia (2018).
En este sentido, el grupo investigador considera necesario la aplicación de la escala de
sobrecarga al cuidador Zarit con su respectivo ajuste, pues es importante reconocer los niveles
que se presentan al momento de brindar un cuidado durante el virus y los que se presentan
durante la enfermedad y así poder establecer una comparación frente a los niveles de carga y
además visibilizar el tipo de cuidado que se brinda a partir del conocimiento del diagnóstico.

10. Diseño Metodológico

Esta es una investigación social de tipo cualitativa, según Vélez 2003 (como se citó en
Puyana, 2013) busca esclarecer los aspectos invisibles de la cotidianidad de las personas y sus
prácticas sociales construidas por los sujetos con los cuales se interactúa durante el desarrollo de
la investigación. A su vez, la investigación cualitativa permite la producción de datos descriptivos
desde las propias palabras de las personas y de la conducta observable que se presente, es decir,
que explica y comprende la subjetividad de las personas a partir de las interacciones y los
significados que asume cada individuo o grupo según su experiencia.

Por ello, para el caso de los cuidadores familiares de personas que viven con VIH-SIDA, se
aplicó una entrevista semiestructurada que permitió al grupo investigador recoger la información
desde una dimensión cualitativa, en donde se identifican situaciones de las experiencias y
percepciones del cuidador, sus estrategias de afrontamiento y los niveles de sobrecarga del
mismo, que en conjunto permiten tener un panorama de las dinámicas familiares según el nivel
de carga que se reconoce, ya sea de nivel alto, medio o bajo.

Para esta investigación se retoman dos niveles de investigación el exploratorio y el descriptivo
ya que por una parte se busca conocer de manera amplia el tema y por la otra describir las
categorías de análisis involucradas. Por una parte, el nivel exploratorio se emplea cuando el
objetivo es reconocer un tema o una problemática que ha sido poco o nada estudiada, sobre la
cual se tienen muchas dudas y no ha sido desarrollada con anterioridad, así mismo permite
ampliar el conocimiento de un fenómeno para familiarizarse con el tema de investigación y el
nivel descriptivo que busca describir un fenómeno, situación o hecho a partir de las categorías y
subcategorías que surgen de lo que dicen las personas teniendo en cuenta las características de la
población, además sirven para analizar cómo se manifiesta el fenómeno, sus componentes y hacer
predicciones iniciales sobre el objeto de investigación (Cazau, 2006).

En este sentido, para esta investigación es pertinente retomar estos dos niveles ya que existe
un vacío de información respecto a las dinámicas que desarrolla el cuidador familiar de una
PVVS, lo cual es posible identificar en los antecedentes, se convierte en un problema de

investigación y de interés para las Ciencias Sociales y Trabajo Social, por otra parte es necesario
describir los relatos con base en las características, cualidades y rasgos esenciales de los
participantes y el fenómeno estudiado desde sus diferentes momentos de cuidado que brinda el
familiar. Lo anterior se da a partir de los conceptos que el grupo investigador estableció
previamente por medio de categorías de análisis que darán respuesta a los objetivos planteados y
así lograr identificar la relación que existe entre dos o más categorías.

Es necesario tener en cuenta que las estrategias de afrontamiento, las dinámicas familiares de
cuidado y los niveles de carga que se presentan dentro del ámbito familiar de una PVVS son
situaciones complejas, en el que el ejercicio del Trabajador Social específicamente es ponerse en
interacción con los sujetos sociales para reconocerlos, y de esta manera involucrarse
conjuntamente en el marco de los derechos humanos. Es por ello, que para la investigación es
pertinente dar cuenta que el enfoque epistemológico que se desarrolló fue el históricohermenéutico, entendiendo que este busca:

Rescatar el fenómeno de la relación entre sujetos a partir de la comprensión de los
procesos comunicativos, mediados por la apropiación de la tradición y la historia; su
interés se fundamenta en la construcción y reconstrucción de identidades socioculturales
para desde esa comprensión estructural y un proceso posterior, poder sugerir acciones de
transformación (...) este enfoque abarca un conjunto de corrientes y tendencias
humanístico-interpretativas, cuyo interés se centra en el estudio de los símbolos,
interpretaciones, sentidos y significados de las acciones humanas y de la vida social.
(Ortiz, 2015, p.17)

A partir de lo anterior, se consideró que este enfoque epistemológico es relevante para el
desarrollo y aplicación de la investigación, puesto que, permite una interacción entre los
participantes y el grupo investigador desde la acción comunicativa del lenguaje para el
entendimiento de la vida social, generando así interpretaciones de las realidades y de las
problemáticas de los sujetos respecto a las dinámicas familiares de cuidado, las estrategias de
afrontamiento y los niveles de carga de los cuidadores de las PVVS. Es importante señalar que
este reconocimiento está sujeto a la deconstrucción y co-construcción de los diferentes

imaginarios sociales que existen dentro de la sociedad y al replanteamiento y transformación de
dichos criterios de estigmatización e invisibilización que recaen en los cuidadores y las PVVS.

Lo anterior, se relaciona con los niveles de investigación ya que por medio de la exploración
se busca rescatar los sentidos y significados que los cuidadores familiares relatan a partir de sus
realidades, lo histórico permite conocer el mundo desde la perspectiva de los sujetos y darles una
interpretación a sus vivencias, teniendo en cuenta el vació de información que se presenta. Con lo
que se rescata de sus relatos se establece una descripción e interpretación de sus experiencias y
un conocimiento de las atenciones que se dan en el cuidado de personas que viven con VIHSIDA.

10.1 Modalidades o estrategias de investigación

Dentro de este apartado se utilizó el relato biográfico, este implica la interacción a través de un
proceso de comunicación en el que se dan intercambios de relatos que expresan el contexto
propio de las personas, logrando así la construcción de una historia individual o grupal a partir de
una o más sesiones de observación. Por otro lado, se realizó una triangulación de la información
por medio de categorías establecidas en los objetivos, a efectos de conocer a profundidad los
acontecimientos, para así explorar las dinámicas de situaciones concretas desde la percepción de
quien relata la historia.

Esos acontecimientos están determinados por problemáticas sociales, problemáticas que
necesitan ser abordadas desde y para los cuidadores familiares de las PVVS, es decir, que a partir
de esta estrategia de investigación se debe reconocer las necesidades del cuidador y de la persona
que es cuidada, haciendo hincapié en su forma de sobrellevar el virus-enfermedad, las
interacciones y vínculos que surgen dentro de las dinámicas familiares de cuidado.

Así mismo, se tuvo en cuenta los relatos biográficos múltiples, estos se construyeron a partir
de diferentes criterios establecidos por el grupo investigador con el fin de identificar
características similares o disímiles desde las cuales se van a comparar e interpretar los relatos de

los cuidadores, reconociendo las experiencias y sentimientos que desarrollan las personas, y a su
vez la forma en la que viven y las interacciones que tienen con su entorno (Puyana, 2013).

10.2 Técnicas interactivas de recolección de información

La técnica interactiva de recolección de información que se aplicó para esta investigación es la
entrevista semiestructurada. Según Díaz, Torruco, Martínez y Valera (2013) la entrevista
semiestructurada permite tener un mayor grado de flexibilidad ya que parte de una guía de
preguntas planeadas, y que a lo largo de la misma se ajustan según las experiencias de las
personas, lo que permite aclarar términos, identificar ambigüedades y reducir formalismos por
medio de sus narraciones.

Dicha técnica se utiliza sobre todo en investigaciones cualitativas procurando tener una
esencia narrativa, ya que, lo que se quiere lograr específicamente es que se enfoquen en sus
experiencias a partir del conocimiento del diagnóstico positivo de un familiar y la transformación
que dio el mismo en su trayectoria de vida. En esta técnica se parte de preguntas establecidas en
un guion sobre los puntos importantes a tratar, dando paso a las diferentes preguntas que surjan
tanto de la persona entrevistada como del entrevistador y que permita entrar en detalle con
aspectos que se consideren relevantes dentro de cada situación.

Adicionalmente, la entrevista se realizó haciendo uso de algunas preguntas de la prueba
ZARIT6 las cuales fueron ajustadas, con el fin de evidenciar los niveles de carga que asume el
cuidador familiar, está se ha venido aplicando en el marco del cuidado a los cuidadores familiares
de una persona que tiene una dependencia funcional, toda vez que, se encuentra presencia de
síndrome de agotamiento o síndrome de burnout, y adicionalmente permite prevenir
enfermedades generadas por la labor exhaustiva que estos realizan.

Este instrumento de recolección de información se aplicó con el fin de comprender las
dinámicas en torno al cuidado familiar de personas que viven con VIH-SIDA, las estrategias de
6

Instrumento que permite valorar particularmente la sobrecarga que se da en la relación de cuidado, arrojando una evaluación de la
sobrecarga que tiene en cuenta aspectos relacionados a salud, económica, relaciones sociales y la relación que se presentaba entre el
cuidador y la persona cuidada. (Tena, 2017).

afrontamiento que desarrolla el cuidador y los niveles de carga en los sujetos como aporte para el
mejoramiento de la atención de estos en Bogotá y permiten recoger en su totalidad información
pertinente y oportuna para dar respuesta a los objetivos y a la pregunta de la investigación.

10.3 Las fuentes de información

Las fuentes primarias de información que se utilizaron en el desarrollo de la investigación son
testimoniales, ya que se abordan en un universo poblacional amplio, específicamente, en
cuidadores familiares de personas que viven con VIH- SIDA, los cuales nos brindaron datos y
percepciones del objeto de conocimiento que se investiga.

Adicionalmente, se abordaron fuentes de información secundarias que están mediadas por
documentos, trabajos escritos, informes, investigaciones profesionales y documentos
institucionales; dichas fuentes secundarias permitieron la construcción de los antecedentes
referentes a la investigación, con la finalidad de problematizar y comparar los hallazgos y los
resultados obtenidos.

10.4 Unidad de análisis

La unidad de análisis parte de la deducción de las teorías que se utilizaron y los objetivos
planteados para la investigación, este es un proceso determinante para el desarrollo de la misma y
las conclusiones, con el fin de que existan coherencia con lo que se investigó. Para este caso se
tuvo en cuenta unidades de análisis individuales, que a su vez pudieran ser observadas y
cumplieran con las variables o criterios de selección para dar respuesta a la pregunta de
investigación (Batthyány y Cabrera, 2011).

A partir de lo anterior, la unidad de análisis que se tuvo en cuenta para la investigación fueron
cuidadores familiares de PVVS, los criterios de selección que se utilizaron fueron: personas
mayores de edad, que vivieran en la ciudad de Bogotá, que quisieran participar de forma
voluntaria y que tuvieran vinculo consanguíneo o de afinidad, que hayan sido o sean cuidadores

de PVVS. Por último, por parte del grupo investigador se manifestó que existía una total
confidencialidad de los datos y la información suministrada y está se utilizó específicamente para
fines académicos y hacer entrega del consentimiento informado.

10.5 Categorías de análisis

Las categorías de análisis según Rico de Alonso, Alonso, Rodríguez, Díaz y Castillo (2002)
pueden definirse como las características y atributos de los fenómenos investigados y que
contribuye a organizar la visión de la realidad. Las categorías se presentan a lo largo de la
investigación (antecedentes, objetivos, pregunta y problema de investigación, marco teórico
conceptual y resultados) y se deben dividir en subcategorías que surgen a partir de la aplicación
del instrumento de recolección de información y que serán objeto de análisis para los resultados y
las conclusiones.

Para esta investigación se presentan las siguientes categorías con sus respectivas subcategorías
de análisis a partir de las 7 entrevistas realizadas con los cuidadores familiares de PVVS:

Tabla 5. Categorías y subcategorías.
Categoría
Dinámicas familiares de cuidado

Estrategias de afrontamiento que generan los cuidadores
familiares de una PVVS

Subcategorías
 Concepción y tipos de cuidado que asumen
los cuidadores familiares de PVVS.
 Actividades y calidad de cuidado que
desarrollan los cuidadores familiares de
PVVS.
 Pensamientos de los cuidadores familiares del
virus y la enfermedad antes de conocer el
diagnóstico.
 Emociones generadas por el cuidador familiar
por medio de la relación establecida hacia la
persona cuidada.
 Redes de apoyo de los cuidadores familiares
y las PVVS.





Transformación de los imaginarios frente al
VIH-SIDA.
Resolución de conflictos.
Uso de la espiritualidad ante las situaciones
de difícil manejo.
Visualización a futuro desde el rol de

cuidador.
Niveles de carga que tiene el cuidador familiar.




Distribución de cuidado.
Afectaciones de relaciones y salud.

Autoría propia (2018).

10.6 Proceso metodológico de la investigación

A continuación, se presenta el proceso de desarrollo de la investigación establecido por el
grupo de investigador para la ejecución del diseño metodológico.

Tabla 6. Plan de desarrollo de la investigación.
Momento

Descripción

Elección de tema

Definición y contextualización del tema de interés grupal.

Antecedentes

Revisión documental en diferentes universidades, a partir de los
tópicos: VIH-SIDA, cuidado y tipos de cuidado, familia y cuidador
familiar, y estrategias de afrontamiento.

Tiempo
empleado
2 de febrero –
16 de febrero
de 2018.
16 de febrero –
2 de marzo de
2018.

Planteamiento de
problema

Formulación de la pregunta por medio del problema de investigación, la
problemática social de salud pública de cuidado y VIH-SIDA a nivel
mundial, Latinoamericano, Nacional y Local en Bogotá.

2 de marzo – 9
de marzo de
2018.

Justificación

Se realiza a partir de tres preguntas orientadoras: ¿Por qué? ¿Para qué?
Y ¿Para quién?

Objetivos

Los objetivos generales y específicos se planean para dar respuesta a la
pregunta problematizadora y las categorías de análisis propuestas.

Introducción

Elaboración de apartado introductorio para el documento de
investigación.

Entrega de
anteproyecto a jurado

Se realizó la entrega del anteproyecto en las fechas acordadas por la
facultad.

2 de marzo – 9
de marzo de
2018.
2 de marzo – 16
de marzo de
2018.
23 de marzo –
30 de marzo de
2018.
4 de abril de
2018

Correcciones según
resultado de jurados.

Se hacen correcciones teniendo en cuenta las sugerencias del jurado.

19 de abril de
2018

Referentes

Se realiza la construcción del referente legal, por medio de la búsqueda
de la normatividad nacional de VIH-SIDA, familia y cuidado.
Por otro lado, se realiza la construcción del referente teóricoconceptual, a partir de la elaboración de 4 papers con el fin de dar
respuesta a los tópicos de la investigación (VIH-SIDA, cuidado y tipos
de cuidado, familia y cuidador familiar, estrategias de afrontamiento y
niveles de carga en el cuidador familiar).

6 de abril – 18
de mayo de
2018.

Diseño metodológico

Se realiza por medio de descripción de la metodología, enfoque
epistemológico, modalidades o estrategias de investigación, técnicas
interactivas de recolección de información, fuentes de información,
unidad de análisis, categorías de análisis y proceso metodológico de la
investigación.

4 de mayo – 18
de mayo de
2018.

Búsqueda y
confirmación de
población
participante

Se realiza contacto con personas que viven con VIH-SIDA para poder
establecer comunicación con su persona cuidadora y mediante el efecto
bola de nieve se logran contactar más personas interesadas en el
proyecto.

11 de mayo –
25 de mayo de
2018.

Socialización de
proyectos de
investigación

Se realiza presentación y sustentación de la investigación en el primer
ciclo de proyecto de grado.

6 de junio de
2018.

Construcción de los
instrumentos.

Se realizará la construcción de la entrevista semiestructurada.

Julio – agosto
de 2018

Aplicación de
instrumentos a
población.

Contactar a las personas que serán entrevistadas, se les hará entrega de
consentimiento informado, carta de presentación y resumen ejecutivo.
Recolección de información desde la técnica e instrumentos planteados
en la metodología.

20 de agosto al
20
de
septiembre de
2018

Análisis

Codificación de la información a partir de categorías de análisis las
cuales fueron definidas por medio de los objetivos específicos teniendo
en cuenta el desarrollo de la investigación. Las categorías propuestas
son: Dinámicas familiares de cuidado, estrategias de afrontamiento y
niveles de carga; definidas operativamente en el referente teórico
conceptual (Se hizo uso de subcategorías emergentes).
Organización y análisis de los resultados recogidos a partir de un
proceso de triangulación.

24
de
septiembre al
15 de octubre
de 2018

Conclusiones y
recomendaciones

Cierre pertinente al proceso de investigación, por medio de
conclusiones y recomendaciones para futuras investigaciones o
procesos relacionados con el tema.

17 al 24 de
octubre de 2018

Socialización de
proyectos de
investigación.

Se realiza presentación y sustentación de la investigación en el segundo
ciclo de proyecto de grado.

26
noviembre
2018

Radicación del
documento

Se hará la primera entrega del documento completo para revisión y
aprobación de jurados.

Correcciones finales

Entrega final de
proyecto.

Se realizan las correcciones con base en la rúbrica enviada por el jurado
y algunas sugerencias de la socialización de proyectos del segundo
ciclo.
Se realiza la entrega al asesor de tesis y al jurado para veredicto de
aprobación

28
de
noviembre de
2018
10 de diciembre
de 2018 al 2 de
enero de 2019
9 de enero de
2019

Socialización final

Exposición de resultados y exposiciones

Autoría propia (2018).

Febrero
2019

de
de

de

11. Resultados

En este apartado se presentan los resultados obtenidos a partir de una triangulación, la cual se
refiere al uso de diversos métodos, para este caso se usa el método cualitativo y se hace uso de
diferentes posturas y concepciones teóricas; la triangulación también busca comprender el uso de
varias estrategias para dar respuesta a un mismo fenómeno con el fin de no solo validar la
información, sino de ampliar, profundizar e interpretar la comprensión del problema investigado
y así dar relevancia a la pregunta de investigación y la forma en la que se recolectaron y
analizaron los datos (Benavides y Gómez, 2005).

Para el proceso de recolección de información se realizaron 7 entrevistas semiestructuradas a
Cuidadores familiares de PVVS (conyugues, exparejas, hermanos y padres) con el fin de dar
respuesta a los tres objetivos propuestos. Para aplicar las entrevistas el grupo de investigación
tuvo en cuenta no hacer preguntas negativas ni con juicios de valor, debido a que cada persona
tiene experiencias diferentes y asume el cuidado desde múltiples perspectivas.

Se identificaron a lo largo de la investigación 3 categorías de análisis para comprender las
dinámicas de cuidado de los cuidadores familiares de las PVVS, las cuales son: Dinámicas de
cuidado familiar, se presentan las relaciones, roles y actividades realizadas en el cuidado;
Estrategias de afrontamiento, da cuenta de las diferentes formas que tienen las personas
cuidadoras para asimilar y aceptar el diagnóstico positivo; y Niveles de carga, el cual presenta la
carga de cuidado y las afectaciones que se generan en el cuidador familiar. Inicialmente, se
presentan los datos generales de los cuidadores familiares, en donde se da cuenta de la
caracterización de cada cuidador (edad, ocupación, escolaridad, régimen de salud y parentesco).
Es importante mencionar que en las categorías se presenta una interconexión de postulados y
conceptos que van en doble vía permitiendo la integralidad.

11.1 Datos generales de los cuidadores familiares de PVVS

Para comenzar, se dará cuenta de una categorización de la población participante durante la
investigación a partir de cinco aspectos: edad, ocupación, parentesco, inclusión en el régimen de
salud y nivel de escolaridad, los cuales son fundamentales de los cuidadores familiares de PVVS
que se encuentran ubicados en la ciudad de Bogotá.

En la población participante entrevistada se ubican 7 cuidadores familiares, la mayoría son del
género masculino (3 son mujeres y 4 son hombres) lo que quiere decir que, en relación a lo
encontrado en el referente teórico y legal se evidencia una discusión según lo que propone
Batthyány (2011) y la Política Pública Nacional de Apoyo y Fortalecimiento a las Familias
(2016) ya que las prácticas del cuidado se atribuyen tradicionalmente a las mujeres y en esta
unidad de análisis actualmente se está dando una distribución del cuidado, donde es evidente la
participación de los hombres dejando de lado la feminización del mismo y dándole un nuevo
sentido a lo que históricamente se conoce del cuidado.

Con relación a la edad, los cuidadores se encuentran en un rango de 46 a 60 años, lo que
quiere decir que están en la etapa de adultez del ciclo de vida, lo que implica según Izquierdo
(2005) una revisión de la vida pasada y la transición a una vejez tranquila, evitando crisis ya sea
por el estancamiento o por no encontrar una estabilidad en diversos aspectos de tipo físico o
emocional. Se debe señalar que los cuidadores familiares, en este caso, se encuentran en un
momento del curso de vida muy desgastante y difícil en el sentido que en esta edad se presentan
cambios hormonales y una entrada a la vejez que hace que el cuerpo desarrolle adaptaciones
distintas y que se manifieste el agotamiento de diversas maneras, ya que están en riesgo de sufrir
enfermedades y dificultades de salud, sin dejar de lado que también realizan una labor de cuidado
en la que están expuestos a diferentes episodios de estrés, lo puede generar un desgaste mayor en
su salud relacionado con el cuidado.

Es importante mencionar que los 7 cuidadores en su mayoría han participado de un cuidado
permanente desde el momento que se conoce el diagnóstico de la enfermedad, algunos han
participado de manera transitoria hacia su persona cuidada, esto depende de los altibajos que la

enfermedad pueda presentar, lo cual va más allá de los cuidados y el apoyo que las PVVS reciban
por parte de su cuidador, se debe tener en cuenta que independientemente del apoyo y del
cuidado que se dé por parte del cuidador las PVVS pueden recaer en fase SIDA y retornar a fase
VIH. Así mismo, se encontró que un cuidador tiene a su cargo una persona con discapacidad
visual y que algunos cuidadores familiares estuvieron a cargo de personas que se encontraban
privadas de la libertad, lo que implica una carga adicional al cuidado.

Se encuentra que de los cuidadores participantes 5 viven con el virus y tienen un vínculo de
parentesco con su persona cuidada en su mayoría conyugal al encontrar 4 parejas. entre las
tipologías de familia de encontró 3 familias nucleares, dos familias monoparentales con jefatura
femenina y dos familias homoparentales, en relación con lo anterior, existe un parentesco filial en
segundo grado colateral al encontrar una hermana, una expareja y por último para la
investigación se encuentra una cuidadora institucional y madre sustituta que se incluyó teniendo
en cuenta el concepto de familia propuesto por el grupo investigador:
“La familia es un sistema social conformado por dos o más sujetos de derechos, es la red
primaria de la mayoría de las personas y se reconocen estructuralmente en diversidad de formas
de familia unidas por relación de parentesco, consanguinidad, afinidad, adopción o por afecto,
además desarrollan diferentes dinámicas por medio de los vínculos de apoyo emocional,
económico o de cuidado, en los cuales se establecen relaciones, roles, límites y procesos de
adaptabilidad según el contexto en que se encuentren asumiendo diferentes transformaciones”
(Arias, Bravo y Galvis, 2018).

En relación con lo mencionado, se encuentra que la cuidadora institucional por el rol y la
trayectoria que ha desarrollado con las personas cuidadas es pertinente reconocer su historia y la
forma en que ella ha venido asumiendo su ejercicio de cuidadora, pues se evidencia que tanto los
niños como ella misma han creado un vínculo muy cercano ya sea por afinidad o por afecto,
además del apoyo que ellos han recibido en diferentes aspectos.

La anterior información manifiesta que existen muy pocos familiares de tipo consanguíneo, a
comparación del cuidado que se da de tipo conyugal, es decir, no ha existido un abandono por

parte de las parejas a pesar del conocimiento y evolución del diagnóstico, lo que deja en
evidencia que al interior de estas relaciones de pareja no se presenta estigma ni discriminación
hacia la persona cuidada, sin embargo, la estigmatización social y familiar ha implicado el
desconocimiento de la enfermedad o el abandono hacia el familiar en algunos casos.

En cuanto a la ocupación de los cuidadores se encontró que en su mayoría realizan labores de
trabajo diferentes al cuidado las cuales se especifican es la siguiente gráfica:

Tipo de trabajo de los cuidadores familiares
3
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2

2

2
1

0
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Voluntarios

desempleados

Trabajadores

Ilustración 6. Tipo de trabajo de los cuidadores familiares.
Autoría propia (2018).
Teniendo en cuenta lo anterior, es pertinente resaltar que actualmente los cuidadores de
personas que viven con VIH-SIDA cuentan con una independencia mayor en comparación a
cuidadores de otras enfermedades que implican un mayor cuidado o cuidado paliativo, por lo que
no es necesario abandonar su trabajo o las actividades que realizan paralelas al cuidado, ya que en
este momento el virus lo permite, sin embargo, cuando algunas personas cuidadas caen en fase
SIDA por una IO fue necesario que sus cuidadores abandonaran su trabajo y se lograran adaptar a
las condiciones que para el momento exigía la enfermedad mientras se lograba una estabilidad y
redistribución de roles de cuidado.

Aadicionalmente, el régimen de salud de las personas entrevistadas es: 2 tiene régimen
subsidiado, 2 régimen contributivo, 1 cuenta con medicina prepagada y 2 no cuentan con servicio
de salud. Además, es oportuno mencionar que una particularidad que se encontró en este grupo es
que 5 de los cuidadores familiares viven con el Virus, lo que vuelve el cuidado recíproco a
diferencia de otras enfermedades o discapacidades.

Si bien es cierto que la mayoría de las personas cuenta con el servicio de atención a EPS, en
primer lugar sus ingresos económicos son bajos y no cuentan con una estabilidad laboral para
brindar una calidad de vida optima a las PVVS, considerando que estas tienen una enfermedad de
alto costo lo que genera gastos adicionales como alimentación, tratamiento y transporte para los
controles del virus-enfermedad, tal como lo indican Lopera y Bula (2011) las PVVS y sus
familias experimentan condiciones que repercuten en sus redes sociales y niveles
socioeconómicos, en segundo lugar, se evidencia una preocupación en doble vía al ser cuidador
con el virus (5 de los cuidadores entrevistados viven con el virus), ya que no cuentan con un
óptimo servicio de la EPS tanto en el acompañamiento como cuidador y en el seguimiento a su
diagnóstico positivo y en otros casos su estado de salud.

Finalmente, en esta categoría se encuentra que el nivel de escolaridad de las personas
cuidadoras es: 2 bachilleres, 1 técnico, 2 profesionales y 2 con conocimientos empíricos en
pedagogía. De lo anterior, se puede decir que la mayoría ha alcanzado un nivel alto lo cual ha
aportado de una u otra forma a adquirir habilidades específicas del cuidado del VirusEnfermedad y esto puede influir de cierta manera en los ingresos económicos.

11.2 Dinámicas familiares de cuidado

Es importante mencionar que dentro de la dinámica familiar el tipo de vínculo que se establece
en la familia y las funciones que en ella se cumplen son fenómenos inherentes a la misma, en
cualquiera de los escenarios en que se desarrolle se evidencia la forma de vida familiar y los roles
hacia el interior de la misma que en su totalidad vienen siendo las características que cambian
permanentemente, en función de los cambios sociales y de las nuevas exigencias que la sociedad
le va imponiendo a esta.

El cuidado al ser parte de la naturaleza del ser humano es una de las funciones que se
encuentra en constante cambio, éste está relacionado con las concepciones de apoyar, proteger y
generar bienestar hacia el otro en diferentes dimensiones, ya que se establecen vínculos y
relaciones intensas y dependientes entre la persona cuidada y el cuidador, todo esto con el fin de

lograr o mantener una calidad de vida acorde a su cotidianidad. Es de resaltar que dentro de estas
relaciones se desarrollan emociones de forma bilateral y obligaciones asumidas por el cuidador
desde las necesidades de cada sujeto como lo menciona Batthyány (2008).
En esta relación, el cuidador familiar7 asume una labor que genera transformaciones en sus
condiciones de vida, ya que se encuentra mediado por las diferentes dinámicas de cuidado que
debe desarrollar según la situación en que se encuentre, en este caso ofrece una atención y
prácticas de cuidado que benefician a la PVVS, a partir de la comunicación y la cohesión que se
establezca al interior de los vínculos de la bina (persona que requiere cuidado y cuidador
familiar) y de las redes de apoyo de la organización familiar, teniendo en cuenta la capacidad de
adaptabilidad y resolución de conflictos.

La vida del cuidador familiar cambia sustancialmente, toda vez que su vínculo, esta mediado
por el afecto y la solidaridad, así como por la consanguinidad, este debe adquirir un carácter
permanente e infranqueable, pues de éste depende la vida o estabilidad del familiar que ama, se
encuentra en la dualidad entre el apoyar a su ser querido y la realización en muchas ocasiones de
su vida o proyecto personal. Lo anterior se sustenta según lo propuesto por Hochschield (1990)
(como se citó en Batthyány, 2011) donde se establece el cuidado como un vínculo emocional que
se da de forma natural al ser un componente de emociones, conocimiento y tiempo por parte del
cuidador, lo que limita o niega la capacidad de establecer un proyecto de vida propio.

A partir de las 7 entrevistas realizadas a los cuidadores de PVVS, se identificaron situaciones
que hablan de esta dinámica, información que se organizó desde el grupo investigador a través de
subcategorías las cuales se encuentran relacionadas desde la experiencia del cuidador familiar
con las prácticas de cuidado. Esta información se agrupó en 5 subcategorías: Concepción y tipos
de cuidado, actividades y calidad de cuidado, pensamientos del VIH-SIDA antes del diagnóstico,
emociones generadas y redes de apoyo, las cuales permiten dar cuenta de los momentos o

7

El cuidador familiar es uno de los roles que se desarrolla permanentemente en las familias y que para esta investigación
se asume como aquella persona que tiene vínculo familiar (consanguinidad, afinidad y solidaridad) teniendo en cuenta
que, en algunas circunstancias un amigo o un vecino puede concebirse como familia según las acciones que realice.
(Ministerio de Salud, 2016).

procesos por los cuales atraviesan los cuidadores familiares en situaciones de difícil manejo como
la asunción de una enfermedad invalidante o degenerativa.

11.2.1 Concepción y tipos de cuidado que asumen los cuidadores familiares de PVVS.

Como se presentó en el referente teórico-conceptual la concepción de cuidado puede ser muy
amplia, sin embargo, el grupo investigador construye su propia definición intentando recoger los
elementos que abordan autores ilustrados en el tema y de integrar, relacionar y establecer si existe
o no conexión con el concepto que asumen los cuidadores familiares de PVVS que participaron
en esta investigación, a continuación, se referencia el concepto propuesto por el grupo8:
“El cuidado es el conjunto de prácticas que se enfocan en mejorar el bienestar y la calidad de
vida de una persona y a su vez, es un mecanismo de orden por el cual se rige una sociedad donde
se generan acciones de protección por medio del establecimiento de vínculos emocionales y de
sistemas de relaciones personales teniendo en cuenta el entorno en que se encuentran” (Arias,
Bravo y Galvis, 2018).

A partir de lo anterior y de la aplicación de las entrevistas se encontró parte de los elementos
mencionados en el concepto propuesto, dado que los cuidadores familiares con cada acción de
mejoramiento que realizan para ofrecerle un bienestar y calidad de vida a la PVVS sienten la
satisfacción en hacer sentir mejor a la persona que cuidan, a partir de cada práctica que
desarrollan contribuye a generar ese cuidado integral y multidimensional según la CIEC, (2016),
lo cual permite mejorar el desarrollo de su cotidianidad.

Es satisfactorio ver como él me expresa todos los días que soy una persona importante, es sentir
que por todo ese trabajo que se ha hecho lo quieren a uno, también sentir alegría y la
satisfacción; yo creo que el cuidador siente eso cuando hace las cosas inconscientemente y
porque le nace. (C5, 2018).
El grupo investigador decide construir un concepto propio de cuidado porque esté integra varios elementos que, en otras
definiciones se limitaban a acciones de protección de la vida diaria. Para el grupo es importante que se reconozca otras
acciones de cuidado de tipo emocional desde las relaciones familiares afectivas, de tipo económico teniendo en cuenta que
es una enfermedad de alto costo y de tipo físico por la carga que se asume.
8

Los cuidadores familiares indican que además del afecto y la satisfacción del deber respecto al
cuidado, se encuentra la necesidad de realizar la práctica con rigurosidad y compromiso, con el
fin de ofrecer diferentes acciones que prolonguen la vida de la persona cuidada.

Yo creo que lo más importante del cuidado de cualquier enfermo es el apoyo de la familia y la
disciplina que uno tenga con ellos, porque también eso se vuelve constante, eso es un relojito.
(C4,2018).
Las responsabilidades y obligaciones que desarrolla cada cuidador están orientadas a ofrecer
una atención y bienestar, de esta manera se encuentra relación con el concepto propuesto de
cuidado por el grupo investigador, ya que entre dichas acciones se establecen redes de apoyo que
representan mecanismos de protección para ofrecer una calidad de vida adecuada desde la
interacción de sujeto a sujeto e identificar sus necesidades y así buscar alternativas para suplirlas,
lo anterior teniendo en cuenta que no todas las veces el cuidador familiar puede suplir todas las
necesidades de cuidado sino que debe ayudarse de otros recursos y uno de esos son las redes de
apoyo.

En relación con lo anterior, Dabas (2006) propone que las redes sociales de apoyo sirven como
un medio de intercambio de recursos, información y bienes que pueden venir de diferentes
actores sociales y sirven para suplir las necesidades que se presenten en el momento de una
recaída y son tomadas por el cuidador como una búsqueda de alternativas transformadoras que
generan bienestar o beneficios a su persona cuidada.

Por otra parte, la dinámica familiar de cuidado implica desarrollar una armonía en la relación
de esa bina (persona sujeta de cuidado y persona cuidadora o cuidador familiar) que a veces por
ser el familiar se presenta naturalmente por el afecto que se tiene o por el vínculo consanguíneo,
sin embargo, en los que no existe este vínculo puede ser más difícil. Los cuidadores que hicieron
parte de la investigación resaltan como relevante esta característica que debe darse en el cuidado,
uno de ellos manifiesta que:

El cuidador debe tener la condición que exista una cierta empatía con la persona porque si no se
pueden presentar casos de abandono o asesinatos por sus cuidadores (C5, 2018).

La anterior concepción da cuenta de la importancia de los vínculos emocionales y la cohesión
entre cuidador y persona cuidada como lo sustenta Battyány (2008), según los niveles de cuidado
que presente ya sea en atenciones básicas o especializadas dependiendo del estado de salud en
que se encuentre la PVVS, además varios de los cuidadores manifiestan que es fundamental el
estar, dar y acompañar a la persona cuidada debido a que esto genera el establecimiento de
sistemas de relaciones donde se manifiestan las responsabilidades y necesidades de cada sujeto y
hace o permite un cuidado más efectivo.

En cuanto a los tipos de cuidado que se desarrollan en ésta relación, los entrevistados logran
identificar que el cuidado se establece según el estado de salud que presenta la PVVS, es decir,
que este tiene variaciones bien sea si la persona tiene solamente el virus o se encuentra en fase
SIDA, de esta manera se puede definir el tiempo de la dedicación que se requiere por parte del
cuidador y las prácticas de cuidado que requiera la persona sujeta de cuidado y que deba asumir
cada cuidador.

Según lo propuesto por el Ministerio de Salud y CIEC, y lo encontrado en los relatos de los
cuidadores familiares se presentan dos tipos de cuidado:

-

Directo: éste ofrece una atención personal inmediata a la satisfacción de

necesidades.
-

Indirecto: su atención se enfoca en la condición de bienes de consumo y no es

necesario la interacción inmediata entre las personas.

Además, desde Ministerio de Salud (2016) se identifican dos tipos de cuidadores para esta
investigación: Familiar por el cual se genera un vínculo y Formal vinculado a una institución, de
esta manera según el tiempo que dedique el cuidador se establece como transitorio (presta
atención en situaciones determinadas) y permanente (cuando hay un apoyo por más de ocho
horas diarias).

A partir de lo anterior, se realiza una tabla donde se presenta la información de cada cuidador
según los tipos y el tiempo dedicado a las actividades de cuidado:

Tabla 7. Tipos de cuidado y cuidadores.
Cuidador
C1
C2
C3
C4
C5
C6
C7

Tipos de cuidado
Directo
Indirecto
Directo e indirecto
Directo e indirecto
Directo
Directo e indirecto
Indirecto

Tipos de cuidadores
Formal y familiar
Familiar
Familiar
Familiar
Familiar
Familiar
Familiar

Tiempo dedicado
Permanente
Transitorio
Transitorio
Transitorio y permanente
Permanente
Transitorio
Transitorio

Autoría propia (2018).

Entre los tipos de cuidado, el grupo investigador determina que 2 de los cuidadores cumplen
con un tipo de cuidado directo ya que ofrecen una atención inmediata debido a que en uno de los
casos la persona cuidada tiene una discapacidad visual y en el otro caso es el trabajo formal del
cuidador, además 3 cuidadores comparten los dos tipos teniendo en cuenta que 2 de las personas
cuidadas se encontraron por un tiempo privadas de la libertad y en el otro caso la persona estuvo
en fase SIDA y retorno a VIH, lo que genero un cuidado más especializado según la situación por
la que estaban pasando, por último 2 casos se establecen en tipo indirecto por lo que su atención
se basaba en estar pendientes de los medicamentos y la alimentación.

Teniendo en cuenta que uno de los criterios de selección para la investigación era ser cuidador
familiar como se observa en la tabla, se encontró un caso en particular el cual tiene una definición
dual, éste cuidador a su vez es cuidador formal ya que se encuentra vinculado a una institución y
su labor es remunerada y por otro lado es un cuidador familiar en la medida que el cuidado ha
sido introyectado, es decir, el tiempo que permanece en la institución es extenso y además asumió
el rol parental materno a conciencia y con convicción de los niños que ha cuidado con el virus y
la enfermedad por más de 20 años, además adoptó (de forma no legal) a dos niñas ya que no
cuentan con una figura materna o paterna. De esta manera se asume desde su realidad como un
sujeto social que transforma la vida y las condiciones de los niños y niñas que cuida.

En cuanto al tiempo dedicado al cuidado se encontró que existen tres tipos según el Ministerio
de Salud (2016):

-

Transitorio: Cuando la persona cuidada estaba o esta con el virus la dedicación de

tiempo del cuidador es menor, además este tiempo de cuidado se asocia a dos casos de
PPL.
-

Permanente: Cuando los cuidadores familiares dedican la mayor parte de su

tiempo al cuidado, evidenciando dos casos específicos en las entrevistas; la persona
cuidada que se encuentra en condición de discapacidad visual y la persona cuidadora que
realiza un trabajo formal extenso.
-

Transitorio y permanente: Se debe a diferentes condiciones por las que atraviesa la

PVVS y sus cuidadores, por ejemplo, por las recaídas de su familiar frente al estado de
salud asociado a una IO, teniendo en cuenta que se retornó al virus.

Lo anterior se sustenta desde García, Gómez y Villa (2016) pues el tiempo de dedicación al
cuidado tiene gran relación con el nivel de carga que asume el cuidador, bien sea ante la
enfermedad o episodios de difícil manejo como lo son la privación de la libertad, así mismo ser
cuidador trae distintas implicaciones consigo mismo, pues no cuenta con las mismas
oportunidades de una persona que no ejerce el rol de cuidador y no puede encaminar su proyecto
de vida debido al tiempo que ocupa en otras actividades de atención y mejoramiento a la calidad
de vida de la PVVS.

11.2.2 Actividades y calidad de cuidado que desarrollan los cuidadores familiares de
PVVS.

Con el fin de ofrecer una atención de calidad y bienestar de forma integral a la PVVS, los
cuidadores familiares desarrollan estrategias y habilidades que permiten el mejoramiento de sus
dinámicas de cuidado familiar y de la calidad de vida de la persona sujeto de cuidado a partir de
la identificación del diagnóstico positivo, teniendo en cuenta que los cuidadores no reciben
ningún tipo de capacitación con las especificidades del virus y la enfermedad (Perdomo, 2014),
es necesario que ellos cuenten con la información pertinente para el manejo y cuidado de las
PVVS, como por ejemplo: estándares de promoción y prevención del VIH – SIDA, leyes que
protegen a las personas con el diagnóstico y a sus cuidadores y condiciones higiénicas y de salud
que se deben tener en la casa.

Además de lo anterior según FAIMY (2014) los cuidadores familiares deben desarrollar
competencias relacionadas con el agenciamiento de los derechos de las personas que cuidan, en
ese sentido, deben gestionar diferentes recursos a partir del establecimiento de redes y
alternativas transformadoras que permitan suplir las necesidades según el caso de cada PVVS,
además que en la mayoría de los casos es solo una persona quien asume el cuidado brindando
atención a todas las demandas que requiere la persona cuidada.

A partir de lo anterior, se encuentra que o se deduce que las actividades que realiza cada
cuidador están mediadas por el estado de salud de la PVVS, pues no es lo mismo generar
prácticas de cuidado en una persona que tiene el virus a una persona que se encuentra en fase
SIDA, debido a que las necesidades y atenciones son diferentes aumentando el grado de
complejidad en los cuidados de la enfermedad, puesto que debe ser paliativo y especializado.

A continuación, se presenta una tabla que muestra comparativamente las formas en que los
cuidadores familiares realizan las actividades y la calidad de cuidado que desarrollan en las
personas que se encuentra en VIH y en SIDA:

Tabla 8. Actividades de cuidado y calidad del cuidado en VIH y SIDA.
Cuidador
familiar
C1

C2

C3

VIH

SIDA

Yo ya sé el rol de todos, los
medicamentos de cada niño, la hora de
levantada, la organización del desayuno,
en el día yo suministro los
medicamentos, estoy atenta a llevarlos al
médico, reclamar los medicamentos
(2018).
Yo le cortaba las uñas le quitaba los
cueros, le daba la comida, cosas así
simples (2018).

Cuando están en fase terminal es cuando más se
necesita y se requiere un cuidado específico, por
ejemplo, el paciente si ya sufre de diarrea hay que
estarlo cambiando continuamente (2018).

Cuando se enfermaba pues sí me tocaba
cuidarlo en la alimentación, de que no
saliera, de un resfrío, de una diarrea,
todas esas cosas, que se tomara el
medicamento, que no tomara otros
medicamentos que lo fueran afectar

A pesar de que uno lo encontraba todo sudoroso
como lleno de sebo, uno le ponía el pañito y le
limpiaba toda esa cosa, le limpiaba sus lagañitas…
en una silla rimax le mandaron a colocar rodachines
y abrirle un hueco para que hiciera sus necesidades
y poderlo bañar (2018).
La persona sujeta de cuidado nunca ha entrado en
fase SIDA (2018).

C4

C5

C6

C7

(2018).
Estar pendiente de los medicamentos,
pues a veces no se toma los
medicamentos completos y cuidarla en la
alimentación (2018).

Bueno las actividades las puntuales de
Cuidado son: 1. Tener los medicamentos
en su sitio puntual, 2. El aseo personal,
estar pendiente de que se bañe, tenerle
listas sus prendas de vestir, él ya sabe
dónde están sus cosas de aseo, y yo
quincenalmente le estoy arreglando la
barba, 3. Hacerle el desayuno, el
almuerzo y la comida y tenérsela a sus
tiempos, 4. Llevarlo mensualmente a sus
citas médicas (2018).
Entonces aquí afuera eran cómo los
cuidados preliminares de él, qué una
buena alimentación, estar pendientes de
sus medicamentos, el aseo que es muy
importante y llevar una vida tranquila
(2018).

Tener los cuidados básicos que son:
tomarse los medicamentos a la hora que
es, buena alimentación para subir los
glóbulos rojos y las defensas y controles
médicos lógicamente (2018).

En el hospital, era el acompañamiento y también el
aseo con el pañal, ella se quemó mucho y yo le
ayudaba a aplicar las cremas y todo eso y también
darle los medicamentos, nosotros vivíamos
pendientes de los horarios del medicamento porque
ella estaba muy mal (2018).
Los medicamentos que son rutinarios si me tocaba
dárselos, yo los llevaba en mi maleta y se los dejaba
en el bolsillo para que se los tomará, y toda la parte
que tiene que ver con el aseo, cuidar que no se fuera
a caer de la cama, lo ayudaba a caminar por el
hospital para que no estuviera todo el día acostado
(2018).

Era una situación muy difícil por lo que él estaba
encerrado, y los cuidados para ellos allá son muy
difíciles, por lo menos él estaba en el hospital y a mí
me tocaba jugármela para poder entrar porque no
tenía permiso, muchas veces entraba medicamentos
porque tenía una fiebre espantosa y no le daban
nada (2018). SU PERSONA CUIDADA NO
ENTRO EN FASE SIDA, PERO SI ESTUVO
HOSPITALIZADO POR UN PERIODO CORTO
POR UNA CIRUGÍA.
La persona sujeta de cuidado entro en fase SIDA,
pero en esa época él no era su cuidador principal
(2018).

Autoría propia (2018).

A partir de la tabla anterior se identifica que las actividades de cuidado en VIH se encuentran
relacionadas con la alimentación, los medicamentos y estar pendientes de su estado de salud, es
decir, el cuidador familiar suple necesidades básicas que no requieren de mucho tiempo de
dedicación, debido a que la persona con el virus desarrolla su cotidianidad de una manera
autónoma y sin ningún tipo de dificultad.

Por otro lado, varios de los cuidadores familiares manifiestan que es posible desarrollar
habilidades de cuidado (cambiar el pañal sin lastimar, hacer instrumentos para la movilización,
aprender rutinas de medicamentos etc.) direccionadas hacia el mejoramiento de la calidad de vida
de las personas que tienen la enfermedad, ya que el cuidado de fase SIDA debe tener una
atención específica en cuanto a mejorar su condición bien sea física (dolor) o emocional.

Respecto a las actividades de cuidado, Sánchez y Sanabria (2016) refieren que los cuidadores
familiares generan destrezas en las actividades requeridas por cada PVVS, ya que establecen un
apoyo en diferentes aspectos con el fin de lograr el bienestar y fortalecer su calidad de vida;
además que cada habilidad o capacidad que se desarrolla es sin ningún tipo de capacitación, es
decir, todo tipo de cuidado se aprende de manera empírica y se adaptan a las necesidades de cada
sujeto.

Es importante mencionar que el desarrollo de calidad de cuidado al interior de la familia no
solo esta mediado por el estado de salud de la persona, sino que además influye la situación
emocional y económica por la que esté atravesando el cuidador familiar o escenarios adversos o
extremos a los que se expone, pues esto también incide en la generación de diferentes
mecanismos y recursos para ofrecer una mejor calidad de vida, como lo manifestó uno de los
cuidadores:
Si estaba antojado de algo… quería un helado después de un año de estar allá, entonces ¿cómo
entra uno el helado a una cárcel? pues con una fundación hicieron una brigada para darles un
refrigerio de helado para que él comiera, y no me tocaba sólo para él sino para los 50, por
ejemplo, llevaba helado con galletas, salsa de arequipe, pero todo eso era por él (C3, 2018).
Como lo manifiestan los cuidadores familiares ofrecer calidad de cuidado, bien sea desde
brindar apoyo moral o dar tranquilidad a las PVVS, permite fortalecer su estado de salud en el
aumento de las defensas y a las personas que se encuentran en fase terminal les ayudan aliviar el
dolor por medio de acciones de mejoramiento que generan bienestar a su condición.

Tal como lo propone Achucarro (2010) y la Política de atención Integral en Salud la toma de
decisiones y acciones que permitan proteger la salud de su familiar forman parte del apoyo
fundamental en las diversas etapas del virus y enfermedad, de igual manera el apoyo social y la
aceptación que tiene el cuidado familiar con la persona genera tranquilidad y mejora la calidad de
vida, además de bienestar físico, emocional y psicológico en los momentos más difíciles y lograr
las satisfacciones de algunas necesidades en diferentes aspectos. Así como se evidencia en el
siguiente relato.

Primero que todo, yo digo por experiencia propia, lo mejor que puede tener una persona con
VIH es la tranquilidad, porque si tu estas tranquilo vas a tener tus defensas optimas, pero si tú
tienes problemas o algo que te vive preocupando créeme que las defensas de una se te van a
bajar, el oncólogo me decía que una de las cosas que ayudaron a que mis defensas se fueran
para piso cuando me dio el cáncer, fue cuando a él lo cogieron, entonces lo más importante es
tratar de estar tranquilo (C7, 2018).
11.2.3 Pensamientos de los cuidadores familiares del virus y la enfermedad antes de
conocer el diagnóstico.

Como se expuso en el planteamiento del problema y la justificación de la investigación, el
VIH-SIDA se encuentra encasillado en imaginarios sociales que generan discriminación,
estigmatización y vulneración, debido a que la sociedad ha generado construcciones sociales
donde relacionan el virus y la enfermedad como sinónimo de promiscuidad, o consumo de
sustancias psicoactivas que implican condiciones de salubridad o acciones al margen de la ley.

A nivel histórico se han creado una serie de juicios de valor que se convirtieron en rótulos para
las personas que son diagnosticadas, Parker (2000) (Como se citó en Rodríguez y García, 2006)
menciona que la estigmatización incluye señalamientos de diferentes significados entre
categorías de personas, asumiéndose como anormales a las reglas establecidas socialmente, de
esta manera es que el virus y la enfermedad se configuran desde los estigmas. En los testimonios
se identifica al respecto que todos los cuidadores familiares antes de conocer el diagnóstico de su
familiar tenían una concepción satanizada9 de VIH y SIDA.

Si mi hermano se tomaba un vaso de agua él mandaba a botar el vaso, si mi hermano se
acercaba a una silla él mandaba a botar la silla porque según él la había infectado de SIDA y sí
comía en platos que utilizarán en esa casa ellos botaban los platos… esa es la mentalidad de la
gente en los pueblos porque no hay la cultura, no hay educación, no hay nada. (C2, 2018).

La cita anterior logra evidenciar los imaginarios peyorativos hacia el virus y el
desconocimiento de las formas de trasmisión del mismo, probablemente porque en el momento
en que se asume la enfermedad aún no existía conocimiento adecuado sobre el mismo o difusión
acertada al respecto, hoy en día se entiende que el virus es trasmitido por medio de fluidos
9

Atribuir a algo o a alguien un carácter perverso o diabólico. (RAE, 2018), este se asocia a las PVVS ya que para la sociedad
sus comportamientos están relacionados con lo malvado y a acciones diabólicas.

corporales y no por generar contacto con la otra persona (Luque, 2010), de esta manera, se ha ido
produciendo una constante discriminación y señalamiento hacia las PVVS, teniendo en cuenta
que no se realizan procesos de educación para la población desde la prevención y promoción de
VIH-SIDA para que se reconozca como una problemática que puede afectar a cualquier persona.

Según Recolvih (2011) el estigma y la discriminación que se tiene hacia el virus y la
enfermedad es una realidad latente y hace que se presenten obstáculos frente a la promoción y
prevención del VIH-SIDA, es decir, que aún se presenta un desconocimiento de las implicaciones
que trae la transmisión del diagnóstico, es por esto que muchas de las PVVS deciden ocultar su
realidad llegando así a los peores pronósticos o haciendo que el cuidado por parte de su familiar
sea un proceso más difícil. La siguiente cita presenta un testimonio de un cuidador que menciona
una de las formas en que las PVVS decidieron ocultar su diagnóstico por temor o vergüenza a
que los etiquetaran con los imaginarios sociales que se han creado del virus - enfermedad:

Todas las personas diagnosticadas se murieron por miedo al estigma y discriminación, por
miedo al señalamiento de las personas, nunca fueron a la EPS hacerse un examen, nunca fueron
a tomarse un medicamento (C5, 2018).
Según los cuidadores, en algunos casos las PVVS que conocieron prefirieron ocultar su
diagnóstico por mucho tiempo a sus familiares por temor a la discriminación hacia ellos, además
de afectar sus relaciones sociales debido a las fuertes etiquetas que tiene el virus y la enfermedad
como los son “Sidosos” o “Maricas”, estos rótulos crearon una generalización de las
características de la población que tiene un diagnóstico positivo y mantuvieron el estigma por
años.

Se identifica que los cuidadores familiares antes de conocer el virus y la enfermedad tenían un
pensamiento de desconocimiento a cerca de lo que realmente es VIH y SIDA, ya que como lo
mencionan pensaban que una persona que era diagnosticada al poco tiempo se moría y su vida
cambiaba por completo, a partir de conocer a profundidad y enterarse del tema se dan cuenta que
una persona con el virus no la hace diferente a los demás, solo que debe tener unos cuidados
extras para no trasmitir el virus y no caer en IO.

Finalmente, es importante empezar a trabajar en un lenguaje más incluyente y menos
peyorativo en el que se reconozcan a las PVVS como sujetos iguales, con el fin de disminuir el
estigma y la discriminación social desde los diferentes campos y así poder educar a quienes aún
generan este tipo de comprensiones sociales que son erróneas y que alejan a la sociedad de una
realidad y problemática en la que se encuentran inmersas las PVVS y sus cuidadores y que puede
llegar a cualquier persona si no tiene el conocimiento adecuado.

11.2.4 Emociones generadas por el cuidador familiar por medio de la relación establecida
hacia la persona cuidada.

Los cuidadores familiares al realizar su labor por medio de prácticas para mejorar la calidad de
vida de la PVVS desarrollan diferentes emociones, las cuales están mediadas por la situación en
la que se encuentren o eventos que han generado impactos y transformaciones en sus vidas, estás
emociones se establecen por medio de las relaciones interpersonales (cuidador y persona cuidada)
desde los vínculos que se dan a partir de la interacción y comunicación.

En el siguiente esquema se presentan algunas de las emociones manifestadas por los
cuidadores familiares:

Resentimiento

Adimiración

Alegria

Cariño

EMOCIONES
GENERADAS
POR LOS
CUIDADORE
S

Ansiedad

Impotencia

Amor

Ilustración 7. Emociones generadas por los cuidadores.
Autoría propia (2018).
Se identifica en las entrevistas que los cuidadores familiares se encuentran en constantes
procesos de adaptabilidad, como lo menciona FAIMY (2014) hace parte de las dinámicas
familiares pues está permite superar los conflictos y situaciones problemáticas buscando un
equilibrio, debido a que pasan por diferentes situaciones propias del cuidado que les genera una
serie de emociones la cuales dependen de las formas en que afronten las dificultades que
devienen del virus - enfermedad, al interior de los cuidadores existe una gran presión relacionada
con la toma de decisiones que pueden llegar afectar la estabilidad de las PVVS o la familia en
general, además se identifica que varios de los cuidadores sienten impotencia asociada al temor
de que la persona recaiga en IO y al no poder ayudarlo como quisieran con sus cuidados.

El desarrollo de las emociones también se encuentra asociadas a la relación que tenían antes
de conocer el diagnóstico y a la forma en que esta se transforma luego de saber el alcance del
virus- enfermedad. Al respecto se identificó que en algunas de las situaciones de casos
presentados en esta investigación no dejaron de sentir resentimiento por la forma en que se
enteraron debido a que se sintieron engañados, por otro lado, la mayoría de los casos sienten que
su relación mejoró pues generaron bienestar en el vínculo afectivo, pues la preocupación por el

otro permitió reconocer la fortaleza de su afecto y la solidaridad familiar posibilitada por el amor
hacia el ser querido, la buena convivencia era el fin último, así como el apoyo familiar, alegría y
unión, como se presenta en el siguiente relato:

Pero por supuesto, yo tengo una foto de César de antes de conocerlo y después, y a él se le
notaba mucha tristeza y una vez está conmigo se le nota esa alegría en los ojos, entonces es un
antes y un después (C5,2018).
Sí cambió, pero para bien, nosotros nos unimos más que al inicio de la relación (C7, 2018).
Lo anterior se relaciona con los vínculos emocionales como lo propone Hochschield (1990)
(como se citó en Batthyány, 2011) pues estos son parte inherente del cuidado ya que se
desarrollan al interior de la bina y están mediados por las acciones que se establecen y que
fortalecen los vínculos afectivos a través del tiempo por medio de la interacción.

11.2.5 Redes de apoyo de los cuidadores familiares y las PVVS

Las redes de apoyo son un recurso permanente al interior de las familias, pues se es consciente
que con los propios recursos a veces no es posible solventar sus necesidades, en este caso se
aplica y se justifica de alguna manera el uso de las mismas. El ejercicio de establecer redes de
apoyo lo desarrollan los cuidadores familiares y las PVVS constantemente, ya que por medio de
estas se generan recursos para mejorar la calidad de vida de las personas, así mismo permite la
superación de la crisis y los conflictos, al encontrar en agentes externos un punto de fuga de
sentimientos que se acumulan en la labor de cuidado, los cuales que deben exteriorizarse para
nivelar la carga misma del cuidado y prevenir dificultades, de esta manera se desarrollan
dinámicas de corresponsabilidad entre sistemas con el fin de que exista una distribución de
cuidado según las necesidades de la persona cuidada.

Como lo menciona Chadi (2000) la red social aporta un apoyo real y duradero a un sujeto o
familia teniendo un grado de vinculación y compromiso, se reconocen claramente dos tipos de
redes las primarias, que se conforman por las relaciones significativas las cuales participan
activamente en la socialización de las personas, y secundarias las que se encuentran conformadas
por relaciones cercanas que inciden en los sujetos o familias como las instituciones.

En cuanto a las redes primarias de los cuidadores familiares encontradas en las entrevistas se
logra identificar que cuentan con un apoyo importante, el cual se representa en la siguiente
gráfica:

Redes de apoyo
primarias

Núcleo familiar (1 y
2 grado de
consanguinidad)

Parejas,
hermanos, hijos
y progenitora

Familia extensa (3
grado de
consanguinidad)

Tíos y sobrinos

Amigos

Ilustración 8.Redes de apoyo primarias.
Autoría propia (2018).
La gráfica anterior representa las redes de apoyo primarias más activadas por los cuidadores
familiares y las PVVS, encontrándose entre los 3 primeros grados de consanguinidad lo que
genera un compromiso por parte de la familia, de esta manera los cuidadores deben movilizar
recursos al interior de las mismas; el núcleo familiar es la principal red ubicándose allí el
cuidador que en su mayoría son parejas de las personas cuidadas, además reciben apoyo moral,
material y económico de hermanos o hijos en situaciones específicas. En cuanto a la familia
extensa su apoyo es de forma leve ya que solo están presentes en momentos determinados, y, por
otra parte, en su mayoría reciben un apoyo económico de sus amigos ya que les envían dinero
para suplir las necesidades teniendo en cuenta que no existe ninguna obligatoriedad hacía ellos.

Por otro lado, las redes secundarias que se identificaron en los relatos de los cuidadores
familiares son dos: Fundaciones e instituciones de salud (EPS), aunque no hacen parte de las
dinámicas familiares de cuidado su apoyo es casi inexistente ya que en el país no hay apoyos
definidos para los cuidadores familiares y para las PVVS, aunque la mayoría de las personas
cuidadas cuentan con acceso a la salud en algunos casos sus condiciones de accesibilidad son
precarias y los cuidadores se movilizan por medio de hacer exigibles sus derechos, como se
presenta en la siguiente cita:

El hospital San Ignacio, al principio no nos quería atender, pero cuando vieron que yo era muy
peleón y que yo todo lo arreglaba con mis derechos de petición entonces como que ellos
empezaron a conocerme y a cumplir con nuestros derechos (C4, 2018).
En cuanto a las fundaciones se encuentra una nula activación de redes por parte de los
cuidadores, ya que han perdido la credibilidad de sus acciones y confianza de los procesos para
acceder a beneficios, los cuidadores familiares que han pasado por fundaciones mencionan que
en varias se pierde el propósito de ayudar a las personas debido a que prima los beneficios
individuales de estas instituciones, así como se presenta en la siguiente cita:

Es porque ambos hemos vivido en una y esas fundaciones lo que hacen es anular a las personas,
les enseñan que tienen que vivir de la lástima de las otras personas, a ser dependientes (C5,
2018).
A partir de lo anterior, se logra identificar que dejan de un lado las necesidades de las PVVS y
sus cuidadores anteponiendo la limitación de no poder salir adelante porque se vive con el virus,
no se proponen alternativas de agenciamiento para la resolución de conflictos, es decir, que su
dinámica familiar como lo menciona FAIMY (2014) genera estancamiento en las personas
perdiendo la cohesión y comunicación entre red-sujeto, además de anular la independencia
personal y familiar frente al manejo de la enfermedad y no se les brindan herramientas y
oportunidades para surgir de dichas situaciones.

Finalmente como lo menciona Maffiol y Mateus (2014) y Dabas (2006) la activación de redes de
apoyo permite la interacción con sujetos externos y sistemas que promueve el intercambio de
información y posibilita la obtención de recursos para suplir todo tipo de necesidades, además es
importante que se mantenga establecidas las redes sociales para que se comprenda que las
dinámicas son cambiantes y que pasan por diferentes momentos en cada persona y esto conlleva a
construir más vínculos y redes de apoyo tanto para el cuidador como para la PVVS que se
adapten a la situación.

11.3 Estrategias de Afrontamiento que generan los cuidadores familiares de un PVVS

A partir del contexto anterior y de realizar un ejercicio de análisis de la trayectoria de vida de
los cuidadores familiares, se identificaron una serie de estrategias de afrontamiento las cuales
según Lazarus y Folkman (como se citó en Vázquez y Crespo, s,f) se desarrollan a partir de
procesos cognitivos y conductuales que se dan para poder manejar las situaciones de difícil
manejo que representan una serie de demandas en los mecanismos de cuidado, visualizan la
manera en que ellos avanzan en la asunción de situaciones y a su vez de cómo dan solución a los
diferentes conflictos o adversidades que se les presentan a lo largo de su labor.

Dentro de la categoría de análisis de Estrategias de Afrontamiento se evidenció que el
afrontamiento de las situaciones inicia en el proceso de aceptación del virus y de la enfermedad,
tal como lo sustenta FAIMY (2014) es necesario abordar la inteligencia emocional desde la bina,
ya que está permite reconocer y controlar las emociones propias y del otro para así generar una
cohesión desde el entendimiento mutuo; esto en relación con la PVVS y su cuidador familiar
genera una serie de sentimientos encontrados por las diversas situaciones en las que se desarrolló
la enfermedad, esto tiene que ver con que algunos escenarios que se presentan al interior de los
diferentes tipos de relaciones en los que se enmarca el cuidado.

Para dar a conocer el panorama sobre las distintas estrategias de afrontamiento, el grupo
clasificó la información en 4 subcategorías las cuales son: transformación de los imaginarios del
virus, resolución de conflictos ante el cuidado, espiritualidad, y visualización a futuro desde el rol
de cuidador.

11.3.1 Transformación de los imaginarios frente al VIH-SIDA.
Parte de las estrategias de afrontamiento es empezar a reconocer las transformaciones que se
dan en la concepción del virus y la enfermedad a partir de la deconstrucción de los imaginarios
sociales, este proceso se fundamenta desde FAIMY (2014) ya que se considera a la familia como
la red de apoyo principal, la cual es susceptible de sufrir cambios debido a la evolución de los
miembros de la familia por medio de las diversas dinámicas familiares de cuidado que se van
dando, es allí donde se da inicio a la transición de los imaginarios del VIH-SIDA, con el fin de
disminuir los escenarios de discriminación y estigmatización y empezar un proceso de aceptación
por parte del cuidador. Lo anterior se sustentada en la siguiente tabla de relatos:

Tabla 9. Transformación de los imaginarios del Virus.
Cuidador
Familiar
C1
C2

C3

C5

Relatos
Hoy en día nos damos cuenta de que ese tabú ya murió, ya no es así, los riesgos son de otra forma, la
gente se está infectando por relación sexual (2018).
No hay educación y prevención al respecto, sabiendo que ahorita hay muchas maneras de prevenir el
virus. Él pensó que no tomándose los medicamentos se iba a morir de una vez, mentiras, ninguna
persona muere de VIH o SIDA, muere de enfermedades asociadas (2018).
Es como si fuera una persona cualquiera con cáncer, sí hay que tener ciertos cuidados extras, pero se
tiene una vida normal, pues se puede tomar en el mismo vaso, la misma cuchara, no hay problema para
nada, o sea sólo con los fluidos internos de resto puedes hacer lo que quieras (2018).
Ahora con el tratamiento antirretroviral uno puede vivir una vida común y corriente, una vida normal y
la gente tiene que seguir su vida trabajando (2018).

Autoría propia (2018).

Los relatos anteriores dan cuenta de la transformación que ha tenido la concepción de vivir
con el virus en varios de sus ámbitos; anteriormente el VIH-SIDA era relacionado con la muerte
o a su vez con prácticas netamente homosexuales, con las trabajadoras sexuales, con
enfermedades como lepra, promiscuidad y demás, hoy en día el virus-enfermedad ha dado un
giro importante, puesto que se ha realizado un trabajo amplio en reconocer que la PVVS puede
llevar una vida normal y a su vez prolongar la misma, tal como lo describen los cuidadores
familiares entrevistados.

Todo esto, teniendo en cuenta que ya existe el tratamiento adecuado para sobrellevar el virus y
del cual toda persona que viva con él está en el derecho de acceder al mismo, así como lo
establece la Ley nacional 972 de 2005 en la cual se constituyen las normas para mejorar la
atención de la población que vive con el virus- enfermedad y garantizar todo tipo de
medicamentos y pruebas diagnósticas al tratarse de una enfermedad ruinosa o catastrófica.

Por otro lado, se encontró que los cuidadores familiares entienden la importancia de que exista
mayor educación y reconocimiento de los derechos que cobijan esta problemática, ya que el nivel
de discriminación más alto se da a partir del desconocimiento del VIH-SIDA y por ende sus
formas de transmisión, es decir que se debe hacer uso del derecho a la promoción, prevención y
educación en salud como lo propone el Decreto 1543 de 1997.

En uno de los relatos se evidencia que dentro de las formas de trasmisión del virus (relaciones
sexuales sin protección, intercambio de agujas, contacto de sangre y transmisión vertical madre e
hijo) (Luque, 2010), la más común actualmente es tener relaciones sexuales sin protección y es
por esto que debe existir un sistema de prevención y promoción en donde se informe a la
comunidad y se logre disminuir tanto la transmisión como la discriminación y estigmatización
por las que tienen que atravesar las personas cuidadas.

11.3.2 Resolución de conflictos.

Otra de las estrategias de afrontamiento que se identificó fue la resolución de conflictos, según
lo sustenta FAIMY (2014) son acciones que se generan por medio del afrontamiento con el fin de
superar y mejorar las condiciones de las problemáticas que se dan en el cuidado, está dividida en
4 aspectos importantes: momentos de crisis (individual y familiar), acciones de agenciamiento del
cuidador familiar, labor propia (difícil y gratificante de ser cuidador) y alternativas de
afrontamiento desde las emociones.

En esta subcategoría resulta pertinente evidenciar que los cuidadores familiares afrontaron
diferentes momentos de crisis como lo menciona Moreno (2016) existen crisis tanto individuales
como familiares y que de acuerdo a los tipos de crisis existentes se encuentra una relación
directamente con la crisis de desajuste y la crisis de desvalimiento, puesto que estas hacen
referencia a que en algún punto de su rol como cuidador se presentaron diversos eventos
traumáticos y que a su vez las personas cuidadas fueron o son dependientes del cuidado de otro.

Dicho lo anterior, se encontró que los cuidadores familiares para la resolución de los
conflictos desarrollaban estrategias relacionadas a la comunicación como lo propone FAIMY
(2014) se da a partir del intercambio de información y de significados, darse espacios adecuados
para reflexionar, en hacer uso de la interacción y lograr el diálogo entre ambas partes, en brindar
el apoyo emocional necesario y en estar pendientes de la toma de los medicamentos,
evidenciando de esta manera que los cuidadores familiares desarrollan la adaptabilidad a lo largo
de su rol; y logran superar los conflictos, problemáticas y tensiones para el afrontamiento
adecuado de dichas situaciones.

Igual como cuando hemos tenido problemas y eso tratamos es como de dialogar y hablar, porque
una de las cosas que ayuda a que esta enfermedad vuelva a recaer es una tristeza, una
depresión, tener muchos problemas (C6, 2018).
De manera individual, los cuidadores familiares generaron un afrontamiento a las distintas
crisis o conflictos que se les iban presentando con relación a lo que propone Zeinder y Endler
(como se citó en Macias et. al., 2013) existen diferentes clases de estrategias de afrontamiento:
Centradas en el problema; Centradas en las emociones y Basadas en la evitación, estas se asumen
teniendo en cuenta que dentro de su rol de cuidadores también existía el autocuidado y que si
bien no se hacía un reconocimiento de este en su cotidianidad y que podrían tener afectaciones de
salud en el momento o más adelante; se visualizaba la necesidad de tomar decisiones asertivas
orientadas a realizar actividades que les permitieran salir de su rutina, las cuales son:

Disminuir el
horario de
cuidado

Salidas de
recreación
(cine, cenar,
cumpleaños)

Salir a dar
una vuelta en
el momento

Buscar con
quien hablar

Ilustración 9. Actividades para el autocuidado.
Autoría propia (2018).
Dentro de esta categoría de análisis los cuidadores familiares desarrollan un ejercicio de
agenciamiento, el cual como lo dice Reberendo (2008) (como se citó en Aguilar, et al, 2016) es
entendido como la capacidad que tiene el sujeto mediante la reflexión de crear espacios de acción
en los que no se construye de forma individual sino socializando las experiencias que han
permitido la construcción de su propia subjetividad; considerando que las acciones por el
cuidador familiar no hacen parte de una estructura como tal sino son enunciados dados de forma
espontánea que no necesariamente deben ser explícitos.

Dicho esto, y de acuerdo con los resultados obtenidos, los cuidadores familiares desarrollaron
acciones para el mejoramiento del cuidado y para recibir los servicios de salud para la persona
cuidada, los cuales se muestran en la siguiente tabla:

Tabla 10. Acciones de Agenciamiento de los Cuidadores Familiares.
Acciones para el mejoramiento del cuidado








Informarse sobre la enfermedad,
diagnostico, antirretrovirales y la parte
legal.
Saber las reacciones de las personas
cuidadas para poderlas atender.
Aprender a realizar los cuidados de aseo
necesarios en una PVVS.
Recolecta de dinero para mejorar sus
condiciones de vida.
Enseñar a segundos los cuidados que se
debían realizar.
Crear un método de comunicación por
medio de material lúdico.
Leer libros o información relacionada con
PVVS.

Acciones para recibir los servicios de salud para
la persona cuidada
 Tutelas
 Derechos de petición
 Afiliación al SISBEN
 Exigir los medicamentos al centro de salud
al que se encuentra vinculada la persona
cuidada.
 Pedir asesoría en Psicología.

Autoría propia (2018).

Tal como lo muestra el cuadro anterior, los cuidadores familiares durante su rol desarrollaron
la capacidad de superar y generar supervivencia ante el acontecimiento que se les estuviera
presentando, ellos contribuyeron al mejoramiento del cuidado y a la exigencia de los servicios de
salud a partir de la recursividad propia y en la mayoría de las entrevistas se evidencia que a partir
de conocer el diagnóstico positivo de la persona cuidada comienzan a informarse sobre el tema y
a investigar todo tipo de reacción o cuidado que pudiera mejorar el bienestar de la PVVS.

Los cuidadores familiares de igual manera se empoderan de su rol y desarrollan competencias
de manera autónoma, lo que permite el aprendizaje de toda la parte legal del virus-enfermedad y
de la atención que deben tener las personas cuidadas con un diagnóstico positivo, por otro lado,
es importante mencionar que con los resultados obtenidos se evidenció que existe un
incumplimiento por parte del sector salud, puesto que los cuidadores familiares tenían que acudir
a tutelas, quejas y derechos de petición para lograr obtener los servicios adecuados a las
necesidades que presentaba la PVVS.

En este sentido como lo mencionan Lopera y Bula (2011) es necesario trascender del ámbito
privado a lo público con el fin de reconocer que el fenómeno de VIH-SIDA es un problema real
de salud pública y que se deben tomar acciones en las problemáticas que se experimentan al
interior de las familias, con el propósito de tener una capacidad transformadora y de acción
política, para crear políticas públicas integrales que logren modificar los contextos de las PVVS y
sus cuidadores familiares.

Las acciones de agenciamiento pasan por un proceso de reflexión en el que cada cuidador
familiar logró desarrollar diversas acciones, principalmente de cuidado paliativo como la
alimentación, el aseo personal, el baño, la limpieza y demás, entendiendo que estas se dan a partir
de la experiencia; en donde cada cuidador se adaptó a la situación específica logrando así, brindar
el cuidado necesario y mantener buenas relaciones que beneficiaban a ambas partes.

Los cuidadores familiares no fueron capacitados para el cuidado, esto no se tiene previsto
dentro de las acciones de salud, tampoco fueron cuidados frente a la carga del cuidado, su labor
fue y sigue siendo solitaria, ser autodidactas en la materia es una capacidad que desarrollaron por
la necesidad de apoyo, por el amor y compromiso con su familiar.

Ahora bien, en las entrevistas se encontró que los cuidadores familiares pasan por altibajos,
esto en relación a FAIMY (2014) con los procesos de resiliencia se dan a parir de la capacidad
que tienen las familias para superar eventos estresores, tensiones o crisis y estos de desarrollan
con el fin de superar o sobrevivir a las manifestaciones de desistimiento frente a la labor del
cuidado, pues para ellos esta labor no es fácil y más sin el reconocimiento público o social de la
misma, sin embargo, en las 7 entrevistas dejan expuesto que asumen el rol de cuidador y que
dentro del mismo existen una serie de situaciones difíciles y gratificantes que aportan para el
desempeño del mismo.
Respecto a la percepción de “lo difícil de ser cuidador” se encontró que 5 de los cuidadores
familiares coinciden en que es la responsabilidad de cuidar, sobre todo en la toma de
medicamento y por otro lado en el tiempo dedicado al mismo, en primer lugar, pues ellos son

quienes están pendientes de la toma del medicamento y sin este la persona cuidada no va a tener
un estado de salud estable; en segundo lugar, su labor de cuidado exige mucho tiempo por lo
tanto lograr organizarlo y cumplir con los deberes propios no es fácil, además se debe tener en
cuenta que algunos trabajan o realizan acciones para la consecución de recursos, lo cual indica
que puede existir un cuidado transitorio o permanente como lo indica el Ministerio de Salud
(2016).

En 2 de los casos se considera que lo más difícil ha sido el desagradecimiento por parte de las
personas cuidadas, ya que, no son cordiales y amables por el contrario son groseros e intolerantes
con ellos. A partir de esto, la persona que cuida también merece que se le reconozca su labor,
pero no solo por parte del entorno en que se encuentra si no de la persona que cuida, pero es una
situación que se complica por la misma vivencia individual del que padece la enfermedad.

Por otro lado, se encontró que lo más gratificante para los cuidadores familiares es verlos
crecer, ver que pueden vivir su vida común y corriente sintiendo que el virus no es un obstáculo
para sobrellevar su vida. En las 7 entrevistas se evidencia una constante, para ellos es gratificante
ver el resultado, ver y sentir que la PVVS va mejorando con la labor de cuidado brindada y todo
esto permite visualizar las diferentes emociones y sentimientos por los que tienen que atravesar
afectando así un campo importante como lo es su salud emocional, como se observa en la
siguiente cita:

Que ellos se sintieran bien ver que alguien se preocupa, ver que la enfermedad no es o no fue un
obstáculo para que una persona estuviera con ellos y se sintieran importantes (C3,2018).
Por último, se encuentran las alternativas de afrontamiento desde las emociones, este punto se
resalta puesto que, se evidencia que los cuidadores familiares generaron una serie de soluciones
que están mediadas por diferentes emociones tanto positivas como negativas, tal como se muestra
en la siguiente tabla:

Tabla 11. Alternativas de afrontamiento desde las Emociones.
Emociones
Decepción

Alternativas de Afrontamiento desde las Emociones
Uno se da cuenta que la gente no agradece nada, o sea que solo importa que ellos estén bien, entonces
yo dije primero mi felicidad y mi felicidad no depende de nadie (C3, 2018)

Impotencia
Miedo

Uno siente impotencia porque los médicos lo único que decían era que ella iba a morir, pero eso me
sirvió para no derrumbarme tan fácilmente y pensar siempre que se iba salvar (C4, 2018).

Enojo
Estrés

Entonces yo a veces sí me estreso por el tema del transporte y me da mal genio sentir esa sobrecarga
de pensar qué no me va a alcanzar el tiempo, pero para resolver eso me concentro en conseguir todo mi
trabajo en la zona (C5, 2018).

Temor
Soledad

Entonces me tocaba sacar fuerzas y aguantar y pedirle a Dios que me diera fuerza para seguir adelante
cogía mis libros y empezaba a leer y eso me ayudaba mucho (C7, 2018).

Autoría propia (2018).
Se logró identificar en los relatos de los cuidadores familiares que sus alternativas de
afrontamiento se encuentran atravesadas por diversas emociones y que de igual manera se hizo
un manejo de estas, puesto que, en la mayoría de los casos se superaron los bloqueos emocionales
haciendo uso de la inteligencia emocional y permitiendo el reconocimiento de las emociones
propias y de las otras personas con la finalidad de lograr la resolución de los conflictos
favoreciendo el bienestar personal y las relaciones con los otros, esto relacionado con lo
mencionado por FAIMY (2014) desde los recursos familiares.

En las personas entrevistadas, no se observa a pesar de la adversidad, la emoción de darse por
vencido es algo que al parecer no se permiten y no se lo permiten a la persona cuidada, esto va
más allá de una explicación sociológica de la dinámica del cuidado, tiene que ver con la fuerza de
la gente y con el sentido de lo humano, además con la regulación de los aspectos emocionales
para mantener el equilibro ante momentos estresantes como parte de las estrategias afrontamiento
individual (Macías et. al. 2013).

Ahora bien, en los relatos se muestra que las diferentes alternativas están dadas dentro del
contexto del diagnóstico, sin embargo, se evidenció que ese diagnóstico no fue un obstáculo para
continuar acompañando a su familiar y desarrollar su rol como cuidador, si no por el contrario fue
un gran impulso para lograr surgir de su situación problema o bien del Turning Point por el que
estaba atravesando, entendiendo que existió un cambio de estado o discontinuidad en su
trayectoria vital como la capacidad de afrontar dichos momentos de desvalimiento desde la
fundamentación de Blanco (2011).

11.3.3 Uso de la Espiritualidad ante las situaciones de difícil manejo.

La categoría de espiritualidad se considera como un valor agregado importante que surge en el
desarrollo de la aplicación de las entrevistas ya que según FAIMY (2014) el sistema de creencias
que desarrolla cada familia está en relación con las concepciones culturales y generacionales que
se adoptan, de esta manera resulta para ellos pertinente la ayuda espiritual como parte de sus
estrategias de afrontamiento y superación de episodios estresantes, puesto que los 7 cuidadores
familiares ponen su fe en Dios, como se muestra en los siguientes relatos:
Y la creencia que usted tenga en Dios, si usted cree en Dios en la virgen, en las almas en lo que
usted quiera eso es muy importante para un paciente y tanto para el paciente como para los
familiares (C2, 2018).
Yo siempre he sido muy creyente de la virgen María, entonces y tuve una visión de la virgen esa
noche, a mí se me apareció en el cuarto y lo resplandeció, y ella me dijo - Hija tú no estás sola
mi Dios no te ha abandonado, tu ten fe que te va a salvar (C7, 2018).
Yo tenía algo muy claro en mi vida y siempre lo he tenido muy claro y es que la última palabra la
tiene Dios, entonces como que siempre ha estado ahí muy presente (C6, 2018).
Los relatos anteriores abarcan de manera general la creencia que se tiene en Dios y el papel
importante que tiene esta en situaciones problemáticas o de difícil manejo, puesto que, los
cuidadores familiares depositan toda su confianza y esperanza en la solución de dichos
acontecimientos, entendiendo que tienen un apego a valores religiosos o asuntos de
espiritualidad, es decir, que están conectados con Dios.

Los cuidadores familiares evidenciaron que vivir de manera espiritual y de la mano de Dios es
la mejor forma de darle sentido a la vida, puesto que su Dios es el único posible de sanar y
solucionar todas aquellas angustias que se les presentaron en su cotidianidad y a su vez dejan
expuesto como mantener esa conexión con Dios da esperanza, paz y de alguna manera equilibra
su vida. La espiritualidad desde una visión antropológica da paso a un estado emocional que
motiva y da sentido a la búsqueda del bienestar, conexión y esperanza a la familia y promueve la
motivación para la movilización de recursos y una mejor adaptación frente a lo ocurrido como lo
propone Ávila y Gutiérrez (2017).

Hoy en día desde el cuidado paliativo en general se considera el apoyo emocional al final de la
vida como parte de los cuidados básicos ya que se le debe dar a la persona y a la familia un
cuidado especial pues al fin y al cabo trasciende lo físico y es importante reconocer el dolor o el
vacío emocional por el que atraviesan para poder asumir de mejor manera el duelo.

11.3.4 Visualización a Futuro desde el Rol de Cuidador.

En este apartado se presenta la planeación del proyecto de vida que tienen los cuidadores
familiares, desde el cumplimiento de metas o propósitos futuros que van más allá de ser
cuidadores de PVVS, ya que algunos han dejado de lado sus metas por realizar actividades de
cuidado, Hernández (2006) menciona al respecto que el proyecto de vida de las personas siempre
se está construyendo y va en relación con la salud, la edad y el sexo con el fin de desarrollar
planes a futuro, en este se presentan retos y cambios y va de la mano con el ciclo de vida en que
se encuentre la persona pues el proyecto se realiza para optimizar la calidad de vida y mejorar sus
posibilidades.

La categoría de cuenta de las expectativas personales que tienen los cuidadores familiares
hacia futuro, en dos de los casos se evidencia que los entrevistados se proyectan como cuidadores
de otros familiares o personas que requieran de algún tipo de cuidado. Lo anterior presenta que
estas dos personas siempre han estado inmersas en un espacio de ser cuidadores y por esto no se
visualizan en otros ámbitos que no involucren el ofrecer cuidado a quienes lo necesiten.

Ah no ya con una edad totalmente diferente, quizás de pronto ya no esté aquí, pues estoy próxima
a pensionarme...Yo decía si me dejan acá como voluntaria yo lo haría o sino buscar un sitio
donde haya niños terminales, quiero hacer esa parte (C1, 2018).
Pues cuidando a César y me imagino que en un futuro a mis hermanos porque son muy enfermos
ya que tienen problemas del alcoholismo, entonces no trabajan y se están deteriorando mucho
(C5, 2018).
Teniendo en cuenta, que el proyecto de vida familiar es uno de los recursos más importantes
para el afrontamiento de diferentes situaciones o adversidades como lo menciona FAIMY (2014),
se encontró que cinco de los cuidadores familiares se visualizan en otros aspectos de la vida que

les permiten cumplir sus metas, sueños y propósitos personales como parte de su autocuidado y
sin dejar de lado el cuidado de su familiar, como lo presenta el siguiente esquema:

Tener una mejor
situacion economica,
con mejores ingesos
para ofrecer una mejor
calidad de vida

Independecia laboral,
tener un negocio
propio y no depender
de ninguna empresa

Viajar por diferentes
lugares y conocer
nuevas personas.

Ilustración 10. Visualización a futuro.
Autoría propia (2018).
Muchos de los cuidadores familiares tienen metas y propósitos para una vida futura, sin
embargo, el desgaste de la salud generado por el cuidado de su familiar puede ser un limitante
para que el mismo se cumpla, en relación con Hernández (2006) esto puede generar un
estancamiento teniendo en cuenta que el estado de salud de la persona cuidada puede recaer ante
una IO y es algo que no se tiene previsto para un futuro. En este sentido es importante que los
profesionales que acompañan a la población que cuida generen espacios en los que se promueva
la realización de un proyecto de vida a futuro, sin dejar de lado la superación de altibajos, esto
como parte de las estrategias de afrontamiento individual y familiar.

11.4 Niveles de carga que tiene el cuidador familiar

El concepto de niveles de carga se asume desde el sector salud por parte de Hernández (2006)
teniendo en cuenta que las acciones de cuidado hacen referencia a una inversión mayor o menor
de esfuerzo en las actividades que implican el cuidado, en este caso las de cuidado hacia una
PVVS según el estado en el que se encuentre el virus o la enfermedad, ya que se ha encontrado
que existe un cuidado transitorio y un cuidado permanente hacia la persona. Para este apartado se
evidenciaron dos categorías relacionadas con los niveles de carga: Distribución del cuidado y
Afectaciones de las relaciones y salud en los cuidadores familiares de PVVS

A partir de las entrevistas realizadas se evidencia lo anterior, pues el familiar tiene episodios
constantes de carga cuando su familiar recae en fase SIDA debido a una IO, o cuando se

presentan situaciones adversas teniendo en cuenta que algunas de las PVVS estuvieron privadas
de la libertad, donde se percibe un aumento de los gastos económicos especialmente cuando se
trata del cuidado en la alimentación y transporte o movilización a citas médicas.

Para dar cuenta de lo anterior se presentan algunos relatos frente a la carga de los cuidadores,
teniendo en cuenta los diferentes momentos por los que han pasado desde el diagnóstico de su
familiar.

Tabla 12. Tipos de carga de los cuidadores.
Carga económica

Carga Emocional

Carga física

Antes

C3: Bueno no sé si Yolanda les contó la
parte que él estuvo en la cárcel. (2018).
C3: Como 9.9 porque… entonces ahí fue
donde estuvo la mayor carga, fueron tres
años duros de una carga total, me toco a mi
sacar de donde no tenía para abogados, por
transporte porque la familia nunca respondió
con nada (2018).

C4: En ese momento pues 10, 20,
porque no es fácil dejar a los hijos en
la casa por ejemplo al principio solos
irme a trabajar y después llegar al
hospital y llegar corriendo a la casa a
ver si desayunaron si almorzaron y
después irme a trabajar entonces es
más difícil así.

C1: si tuve un momento de estrés y
me incapacitaron porque ya no
aguantaba, entonces todo empieza a
reventar, empieza el mal genio, la
seriedad, me fastidia, me incomoda
y fue cuando me incapacitaron.
(2018).

Ahora

C3: Pues por lo menos estoy tranquilo, la
parte económica está normal, yo no me
quejo desde que tenga mi salud...yo sigo
viviendo mi vida sin estrés.
C4: la carga que se siente ahorita pues la
económica, como en todas las familias en
este país que viven sin trabajo.
C7: Yo digo que es un 11, porque para mí
todavía es más pesada, porque yo me
preocupo más, yo soy muy perfeccionista,
me gusta que las cosas funcionen bien, que
falta algo en la casa, de que ya vienen los
servicios, las cuotas, una cosa y la otra
entonces eso me preocupa.

C4: No ahora carga no, frente a eso
no nada, no porque igual ella ha
tomado conciencia y se toma sus
medicamentos sola, cuando no quiere
pues no se los toma y ya pero igual no
es que no deje de tomárselos meses si
no un día.
C6: Bueno del 1 al 10, pues en el
sentido que él y yo nos queremos
demasiado, para mí sería un 10,
porque para mí sería terrible si a él le
pasara algo, entonces siempre llevo
en mi mente que nunca Dios permita
que él vaya a recaer, que nunca lo
vaya a ver enfermo, porque me
preocupo.
C7: A mí me preocupa ella porque yo
me siento bien, pero ella sí tiene una
cosa y tiene la otra, y como le digo yo
la veo a ella con un estrés y ya sé
cómo se empieza a poner, entonces es
una carga muy tenaz en todo sentido.

C1: No a lo que estaba, ya mi carga
es algo 5, pero sí estuve en un
momento crítico.
C5: Un cinco, porque mi carga se
da cuando quiero salir e irme de
viaje, digamos cuando un amigo me
dice que sí vamos a ir a
discotequear ya yo lo pienso dos
veces para dejar a César sólo,
entonces si me siento a veces
limitado por eso y me hace sentir un
nivel de estrés.

Autoría propia (2018).

Los anteriores relatos dan cuenta de los diferentes tipos de carga que tienen los cuidadores al
pasar por diferentes momentos de la enfermedad, como lo mencionan Cazenave, Ferrer, Castro y

Cuevas (2005) en su estudio el mayor nivel de carga que se da es el económico y el relevo del
cuidado que representa una carga física, este se presentan en los cuidadores al pasar por
situaciones adversas o inesperadas como lo es una IO o el ingreso a la cárcel, pues al ser una de
las enfermedades de alto costo hay gastos que no cubre la EPS y que los cuidadores no la pueden
sustentar debido a la inestabilidad laboral que presentan y la carga laboral asociada al cuidado de
diferentes PVVS como lo es el caso de la cuidadora institucional.

Por otra parte, los niveles más bajos de carga se presentan cuando su familiar ya no tiene
dificultades de salud o cuando ya no se tiene un vínculo afectivo establecido. Sin embargo,
algunos autores como García y Gómez (2016) y Castro Solorzano y Vega (2009) mencionan que
no deja de existir una carga emocional producto de la preocupación hacia el familiar, pues no se
sabe si en algún momento este pueda recaer nuevamente ante una IO o deje de responder ante el
tratamiento, ya que la constante de estar pendientes de su familiar se vuelve una necesidad que
requiere apoyo debido a la acumulación de las afectaciones que configuran la sobrecarga.

11.4.1 Distribución del cuidado.
La distribución del cuidado está mediada por el tiempo que se emplea para desarrollar diversas
actividades, como el trabajo, el cuidado, el ocio y el autocuidado, como lo plantea la Política para
las Familias de Bogotá 2011-2025 y la Política Nacional de Apoyo y Fortalecimiento a las
Familias, estas están enfocadas en promover el manejo del tiempo y de espacios que generen
autocuidado y el cuidado adecuado de sus familias, con el fin de proponer soluciones de
equilibrio ante la carga que se presenta.

Para el grupo investigador es importante reconocer cómo los cuidadores de PVVS distribuyen
su tiempo entre las diferentes actividades que realizan, incluyendo el cuidado hacia su familiar,
de qué manera está ejerciendo su propio autocuidado y cómo estas actividades de cuidado han
interferido en sus relaciones interpersonales.

Durante el desarrollo de las entrevistas a los cuidadores familiares de las PVVS, se evidenció
que, la distribución del tiempo frente a las actividades que se realizan, para algunos se divide en
dos fases, una es cuando el familiar se encuentra en la fase inicial del virus y la otra es cuando el

familiar se encuentra en fase SIDA o presenta una situación adversa, para este universo de
estudio la más común fue PPL. Para evidenciar lo anterior se presenta la siguiente tabla:

Tabla 13. Distribución de tiempo en los cuidadores familiares.
Tiempo dedicado al
trabajo
VIH

C3:
yo
trabajo
independiente y no
tengo que cumplir
horario ni nada,
entonces sí estaba
ahí pendiente pero
igual salía hacer mis
vueltas.
C6:
yo
salía
temprano
vendía
tintos y todo eso, eso
es lo bueno de
trabajar
independiente.

SIDA

C4: pues cuando
tenía trabajo, yo
tenía turnos de 24
horas entonces a
veces salía trabajar
por la mañana y en
la
tarde
ellos
empezaron a darme
permisos para ir al
hospital. Porque allá
los turnos eran muy
largos y las rutas
para nosotros eran
cada 8 días o cada 15
días para llegar a
Bogotá.
C1:
tenía
que
estarme las 24 horas
o más tiempo de
hospitalización del
niño.
C1: Yo llego desde
las 4:30 de la
mañana hasta las
7:30 de la noche.

PPL o
institución

Tiempo dedicado
al cuidado del
familiar
C1: O sea, a veces
yo me quedaba todo
el día pues yo
trabajo
independiente y no
tengo que cumplir
horario… era un
cuidado de hacerle y
llevarle el almuerzo,
que
estuviera
abrigado, o llevarle
un agua panela con
limón,
un
acetaminofén, cosas
graves no tuvo
realmente.
C4: me quedaba
porque era cuando
ella estuvo en la
UCI, tenía unas
horas de visita
específicas y casi
siempre era una en
la mañana por ahí
tipo 10 AM y la otra
era a las 2 pm y
optaba
por
quedarme
allá
porque para gastar
transporte y sin
trabajo.
C1: Todo el tiempo
es
dedicado
al
cuidado de los
niños, solo que
ahora opte por no
trabajar
los
domingos, porque
yo seguía derecho,
yo no sabía qué día
de la semana era, sé
que estaba aquí y
que era de día.
C3:
levánteme
todos los sábados a
las 2 de la mañana
para ir hacer la fila,
estar todo el día, al
otro día levantarme

Distribución
del cuidado

Tiempo dedicado
al Ocio

Tiempo dedicado
al Autocuidado

Organización
del tiempo

C5: yo soy el
que
lo
acompañó a las
citas médicas,
en
este
momento estoy
solo, hay un
sobrino que me
ayuda, pero me
toca
avisarle
casi 8 días con
anticipación, a
raíz de eso pues
ya me conseguí
dos
trabajos
aquí en Ciudad
verde.
C4: Ya cuando
salió
de
cuidados
intensivos, pues
nos turnábamos
con la hermana
de ella y mi
suegra.
C2: nosotros le
ayudábamos
entre todos, más
que todo mi
hermana y yo.

C3: Por lo general
sí fue normal,
seguimos
viajando,
disfrutando en la
casa, los amigos,
la familia.
C5: En mis ratos
libres
escucho
noticias, estoy en
el
Facebook,
tengo
mucho
amor por los
perros y los sacó a
caminar y viajar.

C7: La música a mí
me
relaja
muchísimo…
respirar profundo y
empezar a aclarar
la mente porque yo
sé que me estoy
haciendo
daño,
entonces
buscar
otras alternativas,
tratar de distraerme
en otra cosa.

C5: por qué
estoy
en
la
independencia
porque me toca,
es una manera de
manejar
mis
tiempos y apoyar
a César. Yo
diariamente
le
puedo dedicar a
mi trabajo 6
horas, pero por
la lejura y el
desgaste
del
transporte
se
convierte en 8
horas diarias.

C1:
en
las
noches está una
enfermera, pues
cuando me toca
sigo
derecho
porque a veces
se enferma.
C6: Mi mamita
porque él no
estaba
acá
afuera, aunque
él era como mi
bastón y mi
motorcito.
C3: Todo eso
me tocó a mí,
entonces
fue
una carga súper

C1: Decidí no
venir
los
domingos, ni los
festivos, entonces
en ese tiempo
estoy
relajada
totalmente en mi
cama,
ver
televisión, salgo
almorzar y ya, no
quiero ruido, no
quiero
nada,
porque eso me
llena más de
energía
para
volver a tomar la
semana con ellos.

C4: No, no vi
afectado
mi
autocuidado,
de
hecho, yo aprendí
más a compartir
cuando deje de
consumir
sustancias
con
estarme en la casa,
a mí no me gusta
salir después de las
5:30 o 6 a la calle
así sea a la tienda,
entonces son como
cosas que aprendí a
hacer.
C1: me meto en la
panadería o me voy
para allí arriba o
me voy para el
patio de allá donde
nadie me vea, pido
un tinto prendo un
cigarrillo por allá
me lo fumo, me
vengo caminando,
eso le ayuda a uno.
Busco la soledad,
donde no escuché
ruido, donde no
escuché nada.
C3: Ah pues mis
viajes son la forma
de auto cuidarme.,

temprano
para
hacerle la comida y
que alguien se la
entrara.

extra, tres años
donde había que
pagar de todo.

pues
uno
se
envejece, yo veo
las fotos del 2011
al 2014 y la
diferencia en 4
años es grandísima,
por todo el estrés
que maneje con ese
muchacho en la
cárcel.

Autoría propia (2018).

Con relación a la tabla anterior, el grupo investigador la dividió en tres aspectos relevantes
encontrados en las entrevistas y seis subcategorías emergentes de distribución de tiempo, todo
esto da cuenta de los diferentes momentos en los que se sitúa el cuidador familiar a partir del
tránsito del diagnóstico de la PVVS y las condiciones que lo permean.

Por una parte, en VIH se evidencia una mejor distribución del tiempo para realizar otras
actividades ya que el tiempo dedicado al cuidado es transitorio y permite a la persona cuidadora
realizar actividades de autocuidado, ocio y trabajo, tal como lo menciona el Ministerio de Salud
(2016) o la CIEC (2016) que le permite tener una distribución adecuada de las diferentes
actividades que se presentan en la persona, esto ayuda a disminuir los niveles de carga y las
afectaciones, dejando solo una carga subjetiva que son las actitudes y reacciones emocionales que
se dan ante la experiencia de cuidar (Hernández, 2006).

En fase SIDA no existe una distribución de tiempo adecuado lo que representa desde
Hernández (2006) una carga objetiva, refiriéndose al grado de cambios en diversos aspectos en la
vida de los cuidadores y la cantidad de tiempo que invierten presentando problemas conductuales
y las alteraciones de la vida social, entre otros, pues la mayor parte del tiempo está dedicado al
cuidado de su familiar atendiendo las diferentes necesidades por las que este atraviesa, es decir,
que no se tiene un tiempo para el ocio u otras actividades de recreación teniendo afectaciones de
salud, también se ve afectado el trabajo por la sobrecarga del cuidado lo que lleva a la pérdida del
mismo.

Se encuentra la distribución del tiempo en institución y con PPL, donde el tiempo dedicado al
trabajo y al cuidado es prácticamente permanente, por un lado, en la institución se encuentra un

caso donde se requiere tiempo completo dedicado al cuidado de los niños con el virusenfermedad, sin embargo, en el ocio y el autocuidado por las afectaciones de salud se decide
disminuir los horarios laborales y de cuidado con el fin de generar prácticas de calidad de vida
para sí mismo.

Por otro lado, frente al tiempo dedicado a las PPL no se encuentra una distribución del
cuidado por lo tanto este se recarga en una sola persona y el cuidado al familiar está supeditado a
las posibilidades que la cárcel les permita, es decir, el cuidado se puede ejercer de diferentes
maneras, una en los momentos que se permita la visita y dos el cuidado que se da por la
capacidad de agencia que tiene que desarrollar el cuidador para conseguir recursos (FAIMY,
2014).

11.4.2 Afectaciones de relaciones y salud.

Durante el cuidado, el cuidado familiar se ve afectado de diversas maneras, no solamente
emocional o económicamente, los cuidadores familiares constantemente se enfrentan a la pérdida
o alejarse de su círculo social, incluida la familia y el trabajo, además de afectaciones físicas por
la cantidad de tiempo que dedican o han dedicado al cuidado de su familiar. Sin embargo,
actualmente se encuentra la Ley 1438 de 2011 la cual propone el ejercicio de corresponsabilidad
de las personas en el autocuidado, cuidado de la salud de su familia y de la comunidad, teniendo
en cuenta que existe un deber y obligación del cuidado de la salud personal y la Política Pública
para las Familias de Bogotá 2011-2025 donde se busca desarrollar el cuidado eficiente y así
mismo tener espacios de relajamiento, apoyo psicosocial, formación y capacitación con el fin de
generar un mejor cuidado y disminuir niveles de sobre carga y las afectaciones que se dan por el
mismo.

Para dar cuenta de lo anterior, se evidencia el caso de cuidado institucional referenciado por
uno de los sujetos sociales participantes de esta investigación, se evidencia una ruptura total de
las relaciones familiares y personales, pues el cuidado que se dedica a los niños de la institución
es de tiempo completo, como se referencia en la siguiente cita.

Mi vida familiar la dejé cuando comencé aquí en la fundación, que ahora lo esté haciendo es
diferente, pero ya es tarde, bueno nunca es tarde para nada, pero si es tarde para mi hijo,
porque mi hijo tenía 8 años y yo no estaba con él...Hoy en día ya tiene 30 años, pero él siempre
me recrimina que yo nunca estuve con él, y tiene toda la razón porque él estuvo fue con mi
mamá. (C1, 2018).
El cuidado institucional en este caso requiere de tiempo permanente, pues en su mayoría son
niños sin familia o de los que no se quiere hacer cargo debido al diagnóstico, la cuidadora
institucional pasa a ser su madre sustituta y a ser responsable del niño o la niña, el tiempo que la
cuidadora dedica a ellos no le permite continuar con sus relaciones familiares dejando de lado el
cuidado de su propio hijo a cargo de parientes cercanos10.

El cuidado no solo implica el desapego de la red familiar que se considera primaria, si no de
relaciones secundarias como lo considera Chadí (2000), lo que implica generalmente la pérdida
de amigos y de trabajo, pues el cuidado de una PVVS según sea el caso del diagnóstico devenga
un cuidado mayor o menor hacia la persona.

Si no podíamos viajar los dos no viajamos, entonces yo me perdía de viajes porque él no
podía...Si afectó mis relaciones, porque había más cuidado en la cárcel y como yo era el único
responsable que estaba atento de él...Mis amigos nunca supieron hasta después de 4 años les
conté la verdadera historia, ellos si notaron el cambio, yo no volví a salir con nadie, no volví a
salir a una comida, a un cumpleaños familiar, ni a viajes, ni nada, mi vida se centraba en la
cárcel. (C3, 2018).
De una u otra forma yo iba a trabajar y me iba a quedar al hospital o medio descansaba, porque
en esa época estaban los niños también pequeños, entonces me tocaba pues hacer el almuerzo,
corra para el trabajo y luego para el hospital; en últimas perdí el trabajo y me dedique a cuidar
a Norma. (C4, 2018).
Si he descuidado mi parte de salud, mi parte laboral y los viajes porque a mí me gusta viajar y se
me han limitado, a mí me gusta disfrutar el paisaje y los lugares, entonces a veces si hemos
discutido con César por esas cosas porque él es de poco salir. (C5, 2018)
Las afectaciones de relaciones por las que pasan los cuidadores familiares no se tienen en
cuenta la mayoría de las veces, se invisibiliza la labor y los esfuerzos que se hacen para el
10

En este caso en particular se dio una sobre saturación de contratransferencia entre la cuidadora institucional y las personas
sujeto de cuidado, lo que hizo que desdibujara sus prioridades personales, es decir, la cuidadora tomó conscientemente la decisión
de asumirse como madre de los niños y volvió su única prioridad, incluso su cuidado estuvo siempre en segundo plano llegando
hasta la saturación emocional y física que la deterioró hasta el punto de tener que tomarse una pausa en el cuidado.

cumplimiento de su rol, este tipo de situaciones se ignoran constantemente por el sistema de
seguridad social y por los demás familiares de las PVVS, como lo afirman Pinto, Barrera y
Sánchez (2005), no se cuenta con un servicio que garantice el fortalecimiento de la habilidad del
cuidado en casa y tampoco se reconoce la labor que se ejerce al hacerse cargo de una PVVS.

Lo anterior conlleva a las diferentes afectaciones físicas por las que se pasa al ser cuidador
familiar de una PVVS, teniendo en cuenta la edad en la que se encuentran los cuidadores
entrevistados se evidencia un agotamiento y un desgaste físico irremediable, especialmente
cuando la persona cuidada se encontraba en fase SIDA.

Tuve un momento de estrés y me incapacitaron porque ya no aguantaba, entonces todo empieza
a reventar, empieza el mal genio, la seriedad, me fastidia, me incomoda entonces yo me di cuenta
que era un estrés tenaz y fue cuando me incapacitaron...Estuve en un momento crítico donde
sentí que se me durmió toda la espalda y esa cosa que usted no puede, ni aquí ni allá, yo no me
hallaba, (C1, 2018).
El cuidador resulta enfermo, con estrés, angustia, desesperación y es muy frecuente eso,
entonces debería haber una remuneración y espacios donde los cuidadores alivien todo ese
cansancio. (C5, 2018).
El médico siempre ha sido muy lejano, ahorita gracias a Dios me siento bien, entonces siempre
estamos como el uno pendiente del otro (C6 ,2018).
El cuidador familiar se encuentra expuesto a diferentes situaciones de salud, se ven afectados,
física y mentalmente, algunos no cuentan con el apoyo de otra persona para la distribución del
cuidado y tampoco con un servicio médico oportuno que les ayude a sobrellevar esta carga del
cuidado que los afecta de esta manera. La salud de los cuidadores debe ser atendida de manera
prioritaria, pues en el momento que esta se ve afectada se perjudica el cuidado que ejercen hacia
las PVVS.

Como lo indican Pinto, Barrera y Sánchez (2005), es importante dotar al cuidador de
herramientas que le permitan potenciar su habilidad de cuidador en términos de capacidad de
afrontamiento frente a las dificultades que pueda presentar su familiar cuidado, mantener una
salud estable, manejo de sentimiento de culpa y capacidad para establecer apoyos formales e
informales en los que se involucren otros familiares para evitar las adversidades que ya se han
planteado y tener una distribución del cuidado.

12. Conclusiones

La investigación se realizó con el propósito de comprender las dinámicas en torno al cuidado
familiar de personas que viven con VIH-SIDA, las estrategias de afrontamiento que desarrolla el
cuidador familiar y los niveles de carga de ese cuidado en los sujetos, con un enfoque históricohermenéutico a partir de la aplicación de una entrevista semi-estructurada que permitió la
recolección de información necesaria para responder a los objetivos propuestos y a las
intencionalidades de la línea y sublínea de familia, las cuales otorgan espacios de conocimiento
frente a las diferentes transformaciones familiares en diferente escenarios y contextos.

El acercamiento a la problemática del cuidado permitió reconocer que tanto en el virus y la
enfermedad la persona requiere de unos cuidados específicos y que dependiendo de la afectación
física o mental, el cuidado adquiere ciertas connotaciones diferenciales; para este caso, en el virus
eso cuidados se han invisibilizado, pues se considera que la persona cuenta con una autonomía e
independencia en las actividades de la vida diaria y de cuidado personal, sin embargo, durante el
desarrollo de las entrevistas el grupo investigador identificó que existen prácticas de cuidado y de
acompañamiento por parte de su cuidador familiar.

Lo anterior está encaminado al apoyo emocional en el sentido de que el cuidador es un
movilizador frente a la esperanza que debe mantenerse en medio de la adversidad, alentador,
amable y vigilante ante el estado de salud y toma de medicamentos de la PVV; por otro lado, se
convierte en un apoyo económico que puede ser transitorio, dependiendo de las posibilidades de
las personas que requiere el cuidado, o permanente si a pesar de la autonomía de la persona que
tiene la enfermedad y el virus no posee diversas razones o herramientas de sostenimiento.

Así mismo, el cuidador familiar se convierte en gestionador de un cuidado transitorio, sobre
todo en lo relacionado a los hábitos de alimentación saludables y movilización a citas médicas o
exigibilidad de derechos, lo que lo hace aún más un sujeto político y activador de recursos, sin
dejar de lado el apoyo emocional que es parte fundamental del cuidado generando espacios de
tranquilidad y alivio para quien tiene el diagnostico positivo, especialmente cuando se presentan
situaciones de difícil manejo.

Las prácticas de cuidado se han naturalizado, estas han sido realizadas exclusivamente por
mujeres, atribuyéndoles el rol principal dentro de las dinámicas familiares de cuidado para así
quitarle la posibilidad de involucrarse en otros ámbitos de la sociedad, sin embargo, en esta
investigación en la mayoría de los casos el rol principal de cuidado lo tiene el hombre por el
vínculo conyugal que se encontró en esta unidad de análisis donde hay parejas heterosexuales y
homosexuales.

El encontrarse bajo el flagelo de la enfermedad y la connotación simbólica del virus,
particularmente en estas familias, se evidencia que el cuidado es una práctica y dinámica muy
solitaria, más que todo en las dificultades que se presentan en la vida cotidiana, pues su
simbología como una enfermedad avergonzante, los obliga a permanecer en el silencio, aun
cuando se ha avanzado en el entendimiento y el significado de la enfermedad y el virus.

Así mismo, es necesario entender que cuidar es una función social que debe recibir todo el
reconocimiento que merece, además de ser introyectada en la sociedad desde una perspectiva de
igualdad de género, esta debe pensarse como una posibilidad de establecer al interior de las
familias relaciones democráticas, que se puedan analizar desde la nivelación de la carga de
cuidado y desde el equilibrio de la responsabilidad que implica en sí mismo al interior de la
familia.

El tiempo dedicado a la labor de cuidado debe ser distribuido equitativamente entre los
hombres y mujeres cuidadores familiares; esto refleja que en la actualidad la distribución del
cuidado se ha venido dando paulatinamente en diferentes contextos en donde se reconoce que las
acciones de cuidado trascienden más allá del ámbito doméstico, teniendo en cuenta que estas se
dan forma espontánea sin obligación alguna.

Frente a la concepción que socialmente se tiene de familia, se encontró en la unidad de análisis
de esta investigación, que los sujetos sociales conforman y asumen diferentes estructuras de
familia, evidenciando la transformación imparable de lo que se entiende por familia. En este caso
la concepción de esta ha trascendido el vínculo consanguíneo y más bien ha estado mediada por

la construcción de relaciones y vínculos personales de las PVVS, que a su vez se encuentran
afectadas por diferentes situaciones problemáticas que se dan por consecuencia del estigma y la
discriminación del cual han sido objeto por años.

Las familias con PVVS han asumido, en la mayoría de los casos, el cuidado por solidaridad
hacia su conyugue, quien se convierte en el cuidador principal, pues en algunos casos su núcleo
familiar consanguíneo desconoce el diagnóstico, una vez más por temor a ser rechazados, no solo
por una enfermedad como el VIH o SIDA, sino además por el hecho de que alguno haya tenido
una vida fuera de los parámetros morales tradicionales. Se encuentra que las dinámicas familiares
de cuidado se dan a partir de la adaptabilidad a situaciones difíciles, desde la comunicación y
cohesión de la bina por medio de procesos de interacción, desde el entendimiento de diagnóstico
y el sentir del otro, y desde la resolución de diferentes conflictos que se presentan.

Los niveles de carga en la personas cuidadoras son altos en este caso, cuando la persona
cuidada recae ante una IO y llega a fase SIDA, esto se explica en primer lugar, por la sobrecarga
que genera la persona sujeto de cuidado al retroceder en la autonomía de la que gozaba, sumado a
que es un acontecimiento inesperado que requiere de cuidados especiales al ser una enfermedad
que tiene una atención de tipo paliativo; en segundo lugar, porque no existe una distribución del
cuidado adecuada y esta recae específicamente en una persona, ya que, por el grado de
desconocimiento que se tiene frente al virus-enfermedad, el cuidador y la PVVS toman la
decisión de permanecer en silencio frente a la familia (consanguíneo) para que ésta no genere
estigma ni discriminación.

El ejercicio investigativo permitió confirmar aún más la precariedad de los sistemas de salud,
pues éste no cuenta con estrategias de atención a cuidadores familiares para las necesidades que
estos presentan frente a la calidad de vida y la salud debido al desgaste por el cuidado. En
relación a la percepción de los cuidadores frente a la utilidad de los servicios de salud, éstos
consideran que se sienten desprotegidos e invisibilizados por el sistema de salud y no cuenta con
una red de apoyo secundaria que les ayude a sobrellevar la carga del cuidado tanto física,
emocional y económica.

En este sentido, es importante reconocer que el Estado no ha generado un mecanismo de
atención integral para cuidadores de PVVS y no se evidencia una cobertura total de apoyo para
quienes cuidan, por lo que se pone en evidente urgencia el reconocimiento de sus derechos y la
generación de acciones de acompañamiento y seguimiento encaminadas a el mejoramiento de su
situación actual, desde una perspectiva socio sanitaria, pues el contar solo con la red de apoyo
primaria es desgastante en todos los aspectos.

Las familias a lo largo del cuidado han tenido la posibilidad de desarrollar habilidades
empíricas del mismo, las cuales se han potenciado autónomamente por medio de búsquedas
frente a los cuidados que requiere una persona con diagnostico positivo, esas habilidades están
encaminadas en la mejora de la calidad de vida de la persona cuidada, del desarrollo del virus y
enfermedad y de las condiciones adecuadas para el autocuidado. Estas se adquieren de manera
autónoma y se dan porque el sistema de salud no ofrece un apoyo en cuanto a cómo se debe
cuidar a la PVVS en las diferentes fases del diagnóstico y principalmente en cuidado a SIDA.

Es importante reconocer estos avances en las familias participantes de la investigación, pero
sobre todo a lo que el sistema las ha llevado, al olvido de sus necesidades y derechos, ahora hay
familias muy hábiles en manejos de procedimientos médicos y con menos atenciones desde el
sector salud en estas situaciones particulares, (excepto cuando la enfermedad llega a su fin). Por
lo tanto, es importante reconocer que el VIH-SIDA es un problema de salud pública y que se le
debe dar la importancia que merece, a partir de la formulación de políticas públicas integrales que
protejan a la población y a sus cuidadores, además de visibilizar las políticas de atención que ya
existen con el fin de mitigar la sobrecarga y el abandono.

Por otro lado, se encuentra que las estrategias de afrontamiento que desarrollan las familias
están mediadas por los momentos de crisis o estrés que se pueden presentar a partir de reconocer
el diagnostico positivo y que son diferentes dependiendo la relación que se tenga con la persona
cuidada y el tipo de vínculo que se haya conformado. Además, los cuidadores familiares para
solventar esas problemáticas buscan diferentes mecanismos de afrontamiento como lo son la
resiliencia, la adaptabilidad, la inteligencia emocional, el proyecto de vida y el sistema de
creencias.

Es importante resaltar que uno de los mecanismos de afrontamiento de las personas cuidadoras
es la espiritualidad, puesto que para este grupo de estudio específico, se evidenció una gran
creencia en Dios y confianza en éste ser superior de donde se espera una respuesta a todas sus
problemáticas o situaciones de crisis por las que estén pasando; es revelador evidenciar que estas
prácticas o creencias espirituales han aumentado el nivel de esperanza frente a la prolongación de
la vida de la persona cuidada y de alguna manera estas creencias generan tranquilidad familiar.

Así mismo, existe aún una desinformación frente al virus-enfermedad, lo que hace que tanto la
sociedad como la familia estigmatice y discrimine a la persona que vive con el diagnóstico,
principalmente porque se cree que es una enfermedad que se le atribuye a personas que tienen un
comportamiento de alto riesgo y a grupos sociales específicos (Homosexuales, hombres teniendo
sexo con hombres, trabajadoras sexuales, personas que hacen uso de drogas inyectables etc.), por
otro lado, se evidencia la invisibilización de la labor de cuidado, toda vez que esta no se reconoce
ni por la sociedad, ni por las EPS, ni por el Estado y no se remunera o apoya económicamente a
las personas que se dedican específicamente a esta labor.

Por último, desde la disciplina de Trabajo Social es importante otorgar la posibilidad de pensar
las diversas dinámicas de cuidado, estrategias de afrontamiento y propuestas acerca de la
intervención con cuidadores familiares en el caso específico de VIH - SIDA como una población
susceptible de ser abordada o acompañada desde la profesión en diferentes aspectos y contextos,
pues es necesario buscar otros campos de investigación e intervención asociados al campo
sociosanitario.

13. Recomendaciones

13.1 Recomendaciones a la Universidad de La Salle desde la línea de Familia: realidades,
cambios y dinámicas

En el transcurrir histórico Trabajo social ha tenido un recorrido amplio para consolidarse
como una profesión y una disciplina, se sabe que en cuanto al quehacer profesional en temas
como el cuidado de cuidadores familiares no se han tenido avances acerca de las metodologías,
métodos y técnicas a usar, y que aun los y las Trabajadoras Sociales trabajamos para construir
conocimiento que fortalezca el campo de familia y cuidado. Por esto, se recomienda potenciar la
formulación de espacios académicos en donde se problematice aún más estas situaciones y
contextos que permitan el fortalecimiento de los estudiantes en temas que son foco de
investigación desde la profesión, situaciones que actualmente se encuentran invisibilizadas y que
permitirían tener una visión más acertada de la realidad que a futuro se va a intervenir.

Lo anterior permitiría, la construcción de conocimiento acerca de lo que se hace y de lo que se
necesita para generar nuevos procesos de formación en la académica de las próximas
generaciones de Trabajadores y Trabajadoras sociales y posicionaría al Trabajador Social en los
niveles de asesoría y/o formulador de políticas de corte sociosanitario.

13.2 Nuevas investigaciones y proyectos acerca del cuidado y el cuidado familiar en VIHSIDA

Es importante generar procesos de investigación y proyectos desde la línea de familia en
relación al cuidado y al cuidado familiar en específico que se da en enfermedades de difícil
manejo, pues en el trascurso de la investigación queda expuesta la falta de información frente a
esta problemática latente en la actualidad, por ello se evidencia la importancia del tema y se hace
una invitación a construir conocimiento con el fin de orientar a diferentes profesionales sobre la

intervención, el manejo de la problemática, cómo se encuentra en la actualidad y cómo se vive en
la cotidianidad de las personas cuidadoras.
Es importante motivar investigaciones en relación a la normatividad vigente y efectiva en la labor
del cuidado, cómo se avanza en la construcción de un sistema de cuidado nacional, y cómo nos
posicionamos como formuladores de política pública en relación a las familias y poblaciones
vulnerables (VIH-SIDA) o no.

13.3 Recomendaciones a las instituciones que trabajan con VIH-SIDA

Desde la investigación realizada, se considera importante generar procesos de sensibilización
frente al fortalecimiento de las capacidades de las personas, teniendo en cuenta que no hay cosa
más discriminatoria que considerar a una persona dependiente cuando puede tener cierto tipo de
independencia. La independencia le da vitalidad al individuo y al colectivo, los revitaliza para
seguir luchando, lo que se quiere y lo que se espera es ver más familias empoderadas y
transcendentales para el afrontamiento de situaciones adversas a las cuales no se les ha tenido
reconocimiento por parte de diferentes actores políticos y sociales.

Es significativo que a partir de las investigaciones e intervenciones realizadas se empiecen a
construir redes institucionales con esta perspectiva, donde las familias cuidadoras y las PVVS
encuentren un apoyo y un empoderamiento para surgir de su situación.

13.4 Recomendaciones al sector salud

Entendiendo que en el sector salud la labor de los cuidadores familiares no se encuentra
reconocida, se recomienda que el SSSG y el Estado posibiliten la formulación de un plan de
acción o una política pública que permita posicionar el rol de cuidador familiar, para que en
primer lugar se le reconozca como una persona de derechos que merece una atención digna e
integral, donde se implemente el cuidado al cuidador y en segundo lugar donde se visualice la

remuneración o apoyo económico a la familia que ejerce el cuidado, y además, se permita al
cuidador familiar la posibilidad de construir un proyecto individual, personal, y que a futuro evite
la sobre carga en el cuidado familiar por la falta de oportunidades para la realización personal.

13.5 Recomendaciones a los cuidadores familiares

A partir de la investigación se evidencia que varios de los cuidadores familiares no cuentan
con el reconocimiento de su labor por parte de los actores sociales, por lo tanto, se recomienda
empezar a hacer uso de los mecanismos de exigibilidad que hasta el momento no se hayan
implementado para que se les reconozcan sus derechos y que así mismo ellos empiecen a luchar
por la reivindicación de su labor de cuidado. Se espera que, en la movilización de los sujetos
sociales en parte, se resuelva el ejercicio participativo y de agencia de las familias frente a las
entidades pertinentes, para que éstas se hagan cargo o respondan con medidas claras y
permanentes que permitan la disminución del nivel de sobrecarga del cuidado que se está
presentando en los cuidadores familiares.
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15. Anexos

Anexo 1
Tabla 14. Imaginarios de la sociedad.
Imaginarios de la Sociedad

Términos adecuados

Personas que sufren de VIH-SIDA

Personas que viven con VIH-SIDA (PVVS)

Contagiados

Personas que viven con VIH-SIDA (PVVS)

Paciente

Solo se debe utilizar en un contexto médico cuando la
persona ya tiene la enfermedad –SIDA-.

Grupo de alto riesgo

Comportamiento de alto riesgo

Promiscuo

No se debe porque genera estigmatización

Enfermedad de transmisión

Infecciones de transmisión sexual

Retomado de UNICEF (2010).
Anexo 2
Tabla 15. Bibliografía rastreada.
Universidad, entidades y en
línea.

Tipos de Documento

Cantidad Encontrada.

Universidad
Colombia

Libro
Tesis

1

Nacional

de

Universidad del Bosque

Libro
Tesis

2

Universidad de la Salle

Libro
Investigación
Tesis

4
1

Universidad Pontificia Javeriana

Libro
Tesis

1
4

Universidad Santo Tomás

Libro
Tesis

1

Ministerio de Salud

Libro

2

RECOLVIH

Libro

1

Documentos en línea

Libros
Artículos

2
1

Cantidad total de Documentos

20

Autoría propia (2018).
Anexo 3
Tabla 16. VIH-SIDA.
Nombre

Autor

Tipo

Año.

Aportes

Capítulo (si es
libro)

Universidad
/ Editorial

El sida en
primera
persona:
información y
claves para el
logro
de
acuerdos
preventivos

Luque, R

Libro

2010

-El VIH es una epidemia y se realiza su
expansión del virus a todo el mundo,
presenta la historia del VIH-SIDA.
-Afectaciones en el sistema inmunológico
de la persona, enfermedades oportunistas.
-Vulnerabilidad,
egoísmo
humano,
estigmatización “SIDA social”, así lo
denomina el autor a las múltiples
discriminaciones que reciben las PVVS.
-Cambio en el estilo de vida, ruptura
social, desorden ético, cuestionamiento de
los modos de vida, conciencia moral.
-Mecanismos de prevención eficaces para
combatir la pandemia.
-Apoyo social para la PVVS, calidad en los
servicios de salud para la prevención y
atención de la enfermedad.
-Protección de derechos.

N/A

Ministerio
de Salud.

Sida
y
Sociedad:
Crítica
y
desafíos
sociales frente
a la epidemia

Marcela
Arrivillaga
. Bernardo
Useche

Libro

2011

-Impactos socioeconómicos generados en
la familia a partir del diagnóstico del VIH
bajo
en
modelo
conceptual
de
determinación social de Breilh
-Las PVVS experimentan condiciones que
repercuten en sus redes sociales,
especialmente con su familia, por otro
lado.
-Los procesos que se producen en las
familias
están
determinados
por
mecanismos sociales y políticos, estos
condicionan los modos de vida, en ese
sentido, se dice que la respuesta de la
familia ante un caso de VIH está
relacionada con el desarrollo de las
capacidades para su proyecto de vida.
-Reconocer el VIH como un problema de
salud pública para entender la magnitud del
impacto socioeconómico para mejorar el
bienestar y la calidad de vida.
-El empeoramiento de la enfermedad trae
consigo implicaciones personales, físicas,
clínicas, degenerativas hasta el punto de la

Capítulo.
7
“Impacto
socioeconómico
del VIH en las
familias:
fenómeno
olvidado en la
política
de
atención
integral”

Ediciones
Aurora
/
Pontificia
Universidad
Javeriana

discapacidad limitando el desempeño de
funciones cotidianas y desarrollo de
habilidades para mantener relaciones
estables (redes sociales y cuidadores).
-Las propuestas de Política pública de VIH
en la familia deben incluir los diversos
tipos de familia que se han dado.
-Abordar las relaciones del individuo con
sus distintos subsistemas.
-La familia puede convertirse en una
unidad prestadora de cuidados, en la cual
pueden surgir procesos de ajuste y
desajuste.
Voces
positivas:
resultados del
índice
de
estigma
en
personas que
viven
con
VIH
en
Colombia

Recolvih

Libro

2011

-El estigma relacionado con la infección de
VIH es reconocido como uno de los
principales obstáculos en prevención y
atención integral de las PVVS.
-Las PVVS se encuentran inmersas a
diferentes niveles y tipos de estigma y
discriminación que son realidades diarias
en población vulnerable.
-Es importante el apoyo social que se da
entre PVVS, implica movilización de
recursos
personales,
sociales
y
económicos. Existe referenciación a redes
y grupos de apoyo que trabajan por y para
este tipo de población.
-Se debe tener una incidencia en la
políticas locales y nacionales que afectan a
la población.
-Varios elementos pueden verse con mayor
énfasis en las PVVS y sus familias, en este
ámbito se desenvuelve cotidianamente y
establecen relaciones cercanas de apoyo y
confianza.

-Presentación
-Estigma interno
y temores
-Apoyo a otras
personas
viviendo
con
VIH
-Ámbito
personal
y
familiar: entre la
aceptación y el
rechazo

Recolvih

Guía
de
Prevención
VIH/SIDA:
Jóvenes
en
contextos de
vulnerabilidad
.

-Ministerio
de Salud y
Protección
Social
- Fondo de
Población
de
las
Naciones
Unidas
-Equipo
Técnico
del
Convenio
Componen
te VIH.

Libro

2012

-Describe la posición de los jóvenes ante
contextos individuales y sociales de
vulnerabilidad a la infección por VIHSIDA.
-Visión de cuidado no solo como la
posibilidad de poder usar o exigir el uso de
preservativos, si no como la observancia,
alerta y respuesta a cualquier forma de
estigma y discriminación que se les puede
presentar en el desarrollo del virusenfermedad.
-Se plantea la vulneración de los derechos
humanos son la principal razón que activa
el perfil de la epidemia y por esto es
necesario abrir espacios de convivencia
entre personas distintas, siendo esta la
única manera de frenar el VIH-SIDA como
otra forma de injusticia social.

Cap. 5 Jóvenes
en contextos de
vulnerabilidad
-Jóvenes
ante
los
contextos
individuales de
vulnerabilidad
frente
a
la
infección
por
VIH/SIDA
-Jóvenes frente
a los contextos
sociales
de
vulnerabilidad a
la infección por
VIH/SIDA

-Ministerio
de Salud y
Protección
Social
- Fondo de
Población de
las Naciones
Unidas
-Equipo
Técnico del
Convenio
Componente
VIH.

Subjetividade
s de los/las
Trabajadores/
as Sociales a
partir de las
experiencias
en procesos
de
intervención
con
las
personas que
viven
con
VIH/SIDA.

Sara
Aguilar,
Angie
Arias,
Paula
Bernal,
Jenny
Bravo,
Diana
Galvis,
Camila
García,
David
Rodríguez,
Lesly
Rojas.

Invest
igació
n

2016

-Guía de Prevención y promoción de VIHSIDA
-Seguimiento del virus-enfermedad desde
su conocimiento.
-Intervención del Trabajo Social en el
desarrollo de su subjetividad y sus vínculos
primarios y secundarios con las personas
que viven con VIH-SIDA.

N/A

Universidad
de la Salle.

Autoría propia (2018).
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Tabla 17. Familia y cuidador familiar.
Nombre

Autor

Tipo

Año

Aportes

Capítul
o (si es
libro)

Universidad/
Editorial

Necesidades
del Cuidado
que tienen
los
cuidadores
de personas
en situación
de
discapacidad
, por parte de
su familia en
la localidad
de Fontibón:
Bogotá D.C

Rubiela
Castro.
Helena
Solorzano
Evelyn
Vega.

Tesis

2009

-Necesidades para el cuidador: tiempo libre, apoyo
en el cuidado, apoyo económico, psicológico,
espiritual, emocional y físico.
-La mujer es quien asume el papel de cuidadora en
la mayoría de los casos.
-Usualmente los cuidadores se encuentran en una
etapa de ciclo vital adulta, en donde está debería ser
productiva y se deben entregar a la labor de cuidado,
cambiando su estilo de vida.
-Pueden sufrir síndrome de burnout.
-Se puede encontrar la relación de demandas.
-Importante reconocer a los cuidadores y familiares
principales para que conformen redes de apoyo y
fortalezcan sus habilidades de cuidado. El cuidador
se encuentra con un quiebre en su proyecto de vida.
-Familia como red primaria de apoyo.

N/A

Pontificia
Universidad
Javeriana.

Implicacione
s
biopsicosoci
ales
del
cuidado en
casa para el
cuidador
informal
familiar de

Viviana
Galeano
Natalia
Guardiola
Jessica
Linares
Mónica
Munévar
Ingrid

Tesis

2009

-Existe un alto grado de responsabilidad por el otro
al interior de las familias.
-Como seres humanos no estamos preparados para
ciertas situaciones de emergencia, es por esto por lo
que se debe evidenciar un control con respecto al
cuidado del cuidador.
-Análisis sistémico de piezas de literatura.

N/A

Universidad
del Bosque

una persona
con
enfermedad
crónica y/o
terminal:
una crítica
intelectual
de literatura

Rojas

Intervención
con familias
en situación
de
enfermedad
crónica
y
enfermedad
psicosomátic
a.

Maritza
Charry
Higuera.

Libro

2010

-Comprensión e intervención con individuos y la
familia.
-El Sistema Familiar ¿Cómo se organiza la familia
alrededor del paciente y su enfermedad? Verificar el
modo en el que se encuentra la familia y cómo
interactúa con la aparición de la enfermedad.
-Sistema Interpersonal completo.
-Mecanismos de afrontamiento.
-La persona enferma y su entorno familiar; se
entiende que la estructura familiar cambia ante la
aparición de la enfermedad y estos cambios van a
depender fundamentalmente de la posición que
asuma el paciente dentro de la misma.
-El cuidador, debe tener la capacidad de distribuir
sus tareas, es decir tener una sobrecarga de tareas
que pondría en riesgo la salud del mismo. Estar ante
una presencia corporal, imagen visual y la carga
simbólica reflejada por su postura.

Cap. 3
“Compl
ejidad
sistémic
a
del
síntoma
psicoso
mático
en
la
familia”

N/A

La
Salle/
Universidad
del Valle

Cap. 5
“El
enfermo
crónico
y
su
familia”

Vivencia de
los
cuidadores
voluntarios
de niños con
VIH,
me
siento feliz,
pero
he
sufrido
mucho.

Karen
Magnolia
Vega
Parada.

Tesis

2012

-Rol de cuidadores.
-Describe las vivencias de cada uno de los
cuidadores voluntarios.
-Las vivencias se parten en antes, durante y después.
-Consideran que existe falta de educación y que es
necesario ir de la mano de la Salud.
-Pensamientos, actuaciones, y saberes.
-Se informa desde el rol de cuidador.

Relaciones
entre
resiliencia,
apoyo social,
estrés,
ansiedad y
depresión
sobre
la
calidad de
vida
de
cuidadores
informales
de personas
con
alzhéimer.

Angélica
Milena
Perdomo
Cañas

Tesis

2014

-Las personas cuidadoras alrededor de las personas N/A
que viven con la enfermedad son quienes padecen
las consecuencias aspectos físicos, económicos,
sociales, psicológicos y jurídicos.
-Los cuidadores informales son personas que no
tiene ningún tipo de capacitación o estudio
especializado para cuidar de otra persona
dependiente. La mayoría de las veces el cuidador
principal es casi el único cuidador.
-El cuidador informal es un vínculo de comunicación
entre los familiares y los profesionales sanitarios.
-El cuidador familiar debe ser capaz de delegar tareas del
cuidado en otros miembros de la familia.
-Resiliencia es el proceso de superar los efectos
negativos de la exposición al riesgo.
-Apoyo social es un conjunto de recursos humanos y
materiales de un individuo o familia para superar una

Pontificia
Universidad
Javeriana.

Universidad
de
Santo
Tomás.

determinada crisis.
-Se genera sobrecarga en el cuidador, puede repercutir
de forma negativa sobre su salud.
-Enfocado a un modelo biopsicosocial.
Habilidades
de Cuidado
de
los
familiares
cuidadores
de pacientes
con
enfermedad
pulmonar
obstructiva
crónica

Jennifer
Natalia
Sánchez.
Beatriz
Fernanda
Sanabria.

Tesis

2016

-Capacidades que tiene el cuidador en su experiencia
de cuidado en enfermedades crónicas.
-Destrezas en el desarrollo de actividades requeridas
en la atención, en el apoyo físico y, en el apoyo
emocional.
-Cuidador familiar, se refiere a una persona con un
vínculo de parentesco o cercanía, que se hace
responsable de la persona con enfermedad crónica y
participa en la toma de decisiones sobre su cuidado.
-Reconocer el grupo familiar y sus integrantes como
sinónimo de unidad.
-Los familiares cuidadores de pacientes con
enfermedades
crónicas,
diariamente
están
desarrollando actividades para promocionar el
cuidado, fortalecer la calidad de vida, aumentado la
adherencia al tratamiento farmacológico y no
farmacológico y teniendo una mayor inclusión.

N/A

Pontificia
Universidad
Javeriana.

Carga
del
cuidador de
jóvenes
dentro
del
TEA

María
García
Laura
Gómez
Paula Villa

Tesis

2016

-Niveles de carga del cuidador familiar ante una
enfermedad.
-Tipos de cuidador.
-Implicaciones físicas que padece el cuidador
familiar.
-Acumulación de las afectaciones que configuran la
sobrecarga del cuidador familiar.
-Carga objetiva y subjetiva.

N/A

Pontificia
Universidad
Javeriana.

Autoría propia (2018).
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Tabla 18. Estrategias de afrontamiento.
Nombre

Autor

Tipo

Año

Aportes

Capítulo
es libro.)

(si

Medición
clínica
en
psiquiatría y
psicología

Antonio
Bulbena
Vilarrasa,
Germán E.
Berrios,
Pedro
Fernández
de Larrinoa
Palacios

Libro

2000

-Reacciones
diversas
ante
sucesos
estresantes, diferencias en el afrontamiento
del mismo suceso.
-Se refiere a la serie de «pensamientos y
acciones que capacitan a las personas para
manejar situaciones difíciles»
-Las reacciones emocionales forman parte
del proceso general de afrontamiento se
distinguen dos tipos de estrategias
principales: 1. Estrategias de resolución de
problemas y 2. Estrategias de regulación
emocional.

Capítulo 31
Estrategias de
afrontamiento

Universidad/
Editorial
Editorial
Masson

-Existen en realidad muchas estrategias
posibles de afrontamiento que puede
manejar un individuo.
La
discapacidad
en la escena
familiar

Laudio
Ariel
Urbano,
José
Alberto
Yuni

Libro

2008

-En el afrontamiento la familia se ve
interpelada por poner en marcha
mecanismos para suplir las necesidades de
la persona.
-Supone la elaboración de un duelo ante el
proyecto de vida que se esperaba y que se
pierde ante una nueva situación y una serie
de acciones que sostengan la integralidad
del sistema familiar.
- No todos los sistemas familiares ponen en
marcha los mismos mecanismos de
afrontamiento, pues no todos presentan las
mismas condiciones.

Tensiones
torsiones
Itinerarios

El cine en la
enseñanza de
estrategias
para
el
afrontamiento
de
la
enfermedad

Francisco
Muñoz
y
José
Morales

Artículo

2009

-Conjunto de acciones, comportamientos y
pensamientos que son utilizados para
reducir, aceptar y manejar las demandas
ante una circunstancia tan estresante como
la enfermedad, se denomina afrontamiento.
-Son frecuentes en situaciones de
enfermedad grave.
-El afrontamiento consiste en un conjunto
de procesos complejos, subjetivos y
variados que son difíciles de filiar.

N/A

y

Editorial
Encuentro

Revista
venezolana
de
información,
tecnología y
conocimiento

Autoría propia (2018).
Anexo 6
Tabla 19. Normatividad para las Personas que Viven con VIH7SIDA.
NORMA

DESCRIPCIÓN

Ley nacional 972 de 2005. Por la cual se
adoptan normas para mejorar la atención
por parte del Estado colombiano de la
población que padece de enfermedades
ruinosas o catastróficas, especialmente el
VIH/Sida.

Debe existir prioridad e interés en la atención
integral a pacientes con VIH-SIDA, esta debe
ser garantizada por el Estado y el Sistema
General de Seguridad Social en Salud (en
adelante SGSSS).
Se concibe el suministro de medicamentos,
pruebas necesarias para el diagnóstico y otras
pruebas ya que se considera como una
enfermedad
catastrófica
y
ruinosa.
(Ministerio de Salud y Protección Social,
2005).
Así mismo, los servicios de salud deben
concebir la atención para mejorar la calidad
de vida y la vida digna de quien padece el
virus, cada vez que una EPS niega estos
servicios está poniendo en riesgo la vida y la
integridad de la PVVS y también poniendo

DERECHO
(S)
QUE
PROTEGE.
● Derecho a la salud.
● Derecho a la vida
digna.
● Derecho a la intimidad
y privacidad.
● Derecho al trabajo, a la
familia, al estudio.

Ley 1098 de 2006. Por la cual se expide el
código de infancia y adolescencia.

Decreto 1543 de 1997. Reglamentar el
manejo de la infección por el Virus de
Inmunodeficiencia
Humana
(VIH),
Síndrome de la Inmunodeficiencia
Adquirida (SIDA) y otras Enfermedades
de Transmisión Sexual (ETS).

Resolución 2338 DE 2013 - Por la cual se
establecen directrices para facilitar el
acceso al diagnóstico de la infección por
VIH y otras Infecciones de Transmisión
Sexual (ITS) y para el entrenamiento en
pruebas rápidas de VIH, sífilis y otras ITS

una carga adicional en el cuidador, pues los
medicamentos son de alto costo y algunas
veces no se cuenta con los recursos para
adquirir los mismos, las entidades que
conforman el SGSSS deben cobijar a toda la
población
que
tenga
VIH-SIDA
independientemente de su estrato social o
económico.
El congreso de Colombia (2006) en el título
II Garantía De Derechos Y Prevención,
Capítulo I Obligaciones De La Familia, La
Sociedad Y El Estado, el art. 46 establece
que el Estado y las EPS deben diseñar,
desarrollar y promocionar programas para
que las mujeres embarazadas se realicen la
prueba de VIH – SIDA voluntariamente y en
caso de estar infectadas proporcionar la
consejería
del
tratamiento
con
antirretrovirales, el cuidado y la atención
para evitar la trasmisión madre e hijo durante
y después del embarazo. Esto ayudaría a
reducir de manera significativa los casos de
transmisión del virus durante el parto y así
promover una vida digna a la mujer y al
recién nacido,
El Ministerio de Salud Pública (1997),
expide este decreto con el fin de promover,
asistir, controlar y prevenir el VIH/SIDA y
otras enfermedades de transmisión sexual
con el apoyo del SGSSS, el cual debe brindar
obligatoriamente la asistencia médica a la
población con VIH-SIDA sin importar su
naturaleza jurídica, ya sea está de carácter
público o privado. Se debe hacer lo posible
para evitar el progreso del virus y evitar la
mortalidad. Adicionalmente, se deben incluir
en este proceso las familias y los grupos
sociales como red de apoyo.
La prueba se realiza de manera confidencial,
libre y voluntaria, sin embargo, en caso de
ser positiva se notificará a todas entidades
territoriales de salud con el fin de llevar un
seguimiento de la situación de VIH/SIDA en
el país.
Así mismo, la prueba diagnóstica no debe ser
exigida para acceder a un trabajo, ni la
permanencia dentro de una institución, dado
que esto atenta contra la dignidad humana y
aumenta los prejuicios, la discriminación y la
vulneración a la población.
La resolución establece los lineamientos que
se deben tener al momento de tomar pruebas
diagnósticas; de la capacitación a las
personas de talento humano y servicios de
salud; la realización de pruebas rápidas y por
último establece las directrices para facilitar

●

●

●
●
●
●

●

●

●

Derecho a la calidad de
vida, la vida digna y a
la salud.
Derecho a la vida.

Derecho a Seguridad
Social.
Derecho a la intimidad.
Derecho a la igualdad.
Derecho
al
consentimiento
informado.
Derecho
a
la
promoción, prevención
y educación en salud.
Derecho
a
morir
dignamente.

Derecho a la atención
de salud digna.

el acceso a la prueba diagnóstica de VIH,
Sífilis u otras ITS. El Ministro De Salud Y
Protección Social (2013).
Para hacer las asesorías y las pruebas de VIH
y de las ITS, es importante tener en cuenta
las directrices y técnicas que están
establecidas a la hora de realizar las pruebas
por parte de personal médico.
Para la asesoría y consejería llevada a cabo
por parte de profesionales de ciencias
humanas y sociales, se deberá tener en cuenta
las cartillas o guías para la realización de
procesos con calidad. Dentro de las
capacitaciones a nivel general de salud, se
considera necesario que sean profesionales
íntegros a la hora de compartir con los
pacientes, para que no se creen prejuicios o
limitaciones que dificulten el acceso a la
toma de la prueba y el conocimiento de la
enfermedad.

Autoría propia.
Anexo 7
Consentimientos informados

Anexo 8
Guía de Entrevista

Presentación y Aclaraciones.
* Quienes somos
* De dónde venimos
* De qué trata la investigación
* Es importante para nosotras no solo por la labor social de nuestra profesión si no porque
también nos interesa reivindicar el rol y la labor que hacen los cuidadores familiares en personas
que viven con VIH-S, ya que esta puede ser una situación bastante adversa de salud hacia un
familiar, queremos hacer un reconocimiento porque ustedes también se han visto afectados e
invisibilizados por la sociedad y Trabajo Social es una carrera que se fundamentado con el
objetivo de reivindicar los derechos de la persona y hacerlos exigibles.
* Por otro lado, es importante que tengas en cuenta que todo se va a manejar de manera anónima,
que te vamos a hacer una serie de preguntas y en el momento en que te sientas incomodo(a)
podemos pasar a la siguiente.
* Como insumo para nuestra profesión queremos dar este valor agregado y dar a conocer como
ustedes están viviendo en este momento su rol como cuidadores y que nos puedan dar un
panorama desde su perspectiva y hacer visibles sus voces de alguna manera.
Datos Generales
1. Nombre
2. Edad:
3. Ocupación ¿Cuántas horas trabajas?
4. Nivel de escolaridad
5. Régimen de salud.
Para iniciar cuéntame un poco más de tu vida, como era antes de ser cuidador, con quien vives y
con quien vivías, a qué persona cuidas, que haces en tus tiempos libres, cual es la rutina en tus
días (para dar respuesta a las siguientes preguntas
1. ¿Qué haces en tus ratos libres?

2. ¿Cuál es tu parentesco con la persona que cuidas? O ¿cómo se conocieron?
Dinámicas del Cuidado Familiar: funciones y roles de poder (quien es el que cuida, cómo
cuida, quien hace, quien ejerce el rol, como se desarrolla la comunicación, quien ejerce el
liderazgo)
3. ¿Cómo era la relación con tu familiar antes del diagnóstico y actualmente cómo es?
4. ¿Qué emociones sientes cuando estas cerca de tu familiar?
5. ¿Cuántos días y horas a la semana dedicabas o dedicas al cuidado de tu familiar según el
estado de salud en el que se encontraba o se encuentra?
6. ¿Cómo organizas el tiempo entre tus actividades personales (ocio) y el cuidado de tu familiar?
7. ¿Cómo manejas el tiempo entre tu trabajo y el cuidado de su familiar? (solo si trabaja)
8. ¿Cuáles son las actividades de cuidado que realizas o realizaste con tu familiar?
9. ¿Alguna persona te ayudaba con el cuidado y si es así como se distribuían?
10. ¿En algún momento destinaron algún recurso para el contrato de alguna prestación de
servicios de cuidado para el familiar?
11. ¿Al inicio del diagnóstico sentiste apoyo por parte de alguna persona para las actividades de
cuidado? ¿De quién?
12. ¿En este momento sientes apoyo por parte de alguna persona para las actividades de cuidado?
¿De quién?
13. ¿Cuéntanos cómo es un día de cuidado en tu familia?
14. ¿Qué cuidados específicos se requieren en una persona diagnosticada con VIH-S?
15. ¿De qué manera las acciones de cuidado que realizas han contribuido al mejoramiento de la
vida de tu familiar?
16. ¿Si en algún momento ustedes ya no dispones del tiempo para cuidar a tu familiar
considerarías vincularlo a alguna red de apoyo o institución?
Estrategias de Afrontamiento: Varios momentos -El momento en el que se enteran del
diagnóstico (quien guarda la calma, habilidades de contención que desarrolla la familia frente al
problema)

Curso de Asimilación de la situación problema (adaptación, entender, llorar, escuchar, hablar del
asunto, manifestaciones de afecto permanente, búsqueda de apoyo institucional, capacidad de
gestión).
17. ¿Las situaciones de salud como las que tu familiar presenta en algún momento han requerido
o requieren de la ayuda de otras organizaciones, grupos de apoyo o entidades?
18. ¿Qué haces ante momentos de estrés mientras cuidas a tu familiar?
19. ¿Qué acciones realizas al momento de solucionar un problema o conflicto que se te presente
en tu rol de persona cuidadora?
20. ¿Cómo manejas tus emociones frente a la situación de ser persona cuidadora?
21. ¿Cuáles son las tareas que con el tiempo aprendiste a desempeñar como persona cuidadora?
22. ¿Cómo haces que tu labor de cuidado sea cada vez mejor? (te informas, preguntas a otros
médicos, medicina alternativa)
23. ¿Si tuvieras la oportunidad de pensarte a ti mismo en 5 años cómo te visualizas?
24. ¿Cómo fue el proceso de aceptación de tu familiar a partir de la ayuda brindada?
25. ¿Qué ha sido lo más difícil de afrontar esta situación de cuidar a una PVVS y como lo has
sobrellevado?
26. ¿Qué ha sido lo más gratificante de ser una persona cuidadora?
27. ¿En términos económicos como fue el efecto que tuviste al enterarte de esta situación?
28. ¿En tu proceso de persona cuidadora has pasado por algún momento de tristeza, temor o
preocupación? ¿Cómo lo afrontaste?
Niveles de Carga: Primero se debe explicar que es la carga en una persona (Es un esfuerzo
mayor o menos físico, económico y emocional que recaen el cuidador generando impactos
negativos)
29. ¿En una escala de 1 a 10 que nivel de carga sientes y por qué?
30. Dentro del concepto de carga laboral se ha podido identificar que algunos cuidadores sienten
que no tienen tiempo para su autocuidado ¿este es tu caso?
31. ¿En qué medida piensas que cuidar a tu familiar afecta la relación que tienes con otros
miembros de tu familia o tu vida social?
32. ¿Cómo se encuentra tu estado de salud desde que cuidas a tu familiar?

